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RESUME
La communication avec les personnes atteintes de démence sévère pose un problème de
taille étant donné que le langage verbal s'appauvrit avec l'évolution de la démence. Plusieurs
auteurs rapportent que les messages non verbaux favorisent l'établissement d'une relation soignant-
patient et famille-patient. Le toucher est une technique très bénéfique pour établir un rapport avec
le patient (Bartol, 1979; Richter, Bottenberg et Roberto, 1993; Lussier-Mailhot, 1996). De plus,
c'est un important outil d'affection et de communication. Il a un effet réconfortant et calmant,
augmentant le nombre de réponses positives, car il indique au patient que l'autre se soucie de lui
(Langland et Parmicucci, 1982; Norberg, Melin et Asplund, 1986; Me Corkle, 1974; Lussier-
Mailhot, 1996). Cette étude vise donc à rassembler ces éléments et pose la question suivante :
« Est-ce qu'un programme de toucher affectif implanté auprès des personnes âgées atteintes de
démence avancée et appliqué par un membre de leur famille est en mesure d'améliorer la
communication non verbale ainsi que la qualité de la relation entre les patients et les parents? » Il
s'agit d'une étude longitudinale courte de type expérimentation de cas (multicas) suivant le
protocole à cas unique ABA, ayant pour but de préciser la relation causale entre les variables.
L'échantillon était constitué de cinq patients atteints d'une démence avancée accompagnés d'un
membre de leur famille. Deux instruments de mesure ont été utilisés : la grille d'observation
hebdomadaire des réactions au toucher affectif et un questionnaire d'entrevue. Les résultats ont été
transposés sur graphiques pour en faire l'analyse cas par cas, et un test non paramétrique de
Friedman a été utilisé afin de vérifier pour l'ensemble des sujets s'il y avait des différences
6significatives entre les parties avant, pendant et après - ABA - l'intervention de toucher affectif.
Une analyse des entrevues a également été faite. Les résultats ne permettent pas de confirmer la
première hypothèse de cette étude, à savoir que le toucher affectif améliorerait la communication
non verbale entre la personne atteinte de démence et un membre de sa famille. Par contre, il semble
possible d'affirmer que le programme de toucher affectif améliore la qualité de la relation entre le
patient et le parent telle que perçue par ce dernier (seconde hypothèse). Certaines limites de cette
étude ont été relevées, dont la multiplicité des observateurs, le haut taux d'absentéisme et la
désirabilité sociale possible. Les résultats ne sont pas généralisables à la population atteinte de
démence avancée.
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AVANT-PROPOS
La problématique que vivent les gens atteints de démence - particulièrement à un stade
avancé - et leur entourage, au niveau de la communication, est le motif principal qui m'a incitée
à entreprendre cette étude. Étant donné que le langage verbal devient de plus en plus inexistant à
mesure que la maladie progresse, les gens se sentent souvent démunis en ce qui concerne la
communication. J'ai donc voulu trouver et vérifier un moyen de communication afin de créer un
rapprochement entre le patient atteint d'une démence avancée et son entourage.
Cet ouvrage traite donc de la communication non verbale par le toucher affectif ainsi que
de la qualité de la relation entre des patients atteints d'une démence avancée et un membre de leur
famille. Il est adressé à toute personne s'intéressant à cette problématique, que ce soit dans le
domaine de la recherche, dans le domaine hospitalier, et/ou en contact avec un proche atteint de
démence.
De mon côté, je crois qu'il est impératif d'essayer de trouver des solutions à la
communication déficiente afin d'améliorer cette dernière ainsi que la qualité de la relation entre
les deux parties - patient et entourage - afin qu'ils puissent vivre quelques moments privilégiés
lors de la dernière période de vie du patient.
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INTRODUCTION
La démence, est un fléau de plus en plus présent chez la population âgée. Elle est reconnue
pour ses effets destructeurs sur la mémoire et sur les autres fonctions cognitives en plus de causer
des désordres en ce qui a trait au comportement chez la personne qui en est atteinte.
Ce mémoire de maîtrise a donc pour objectif d'évaluer l'efficacité d'un programme de
toucher affectif visant à améliorer la communication ainsi que la qualité de la relation entre un
patient atteint de démence et une personne significative pour ce demier. La première partie de ce
mémoire intitulée problématique comprend; la question de recherche, la recension des écrits, le
cadre conceptuel et les objectifs de l'étude. La deuxième partie est constituée des hypothèses, de
l'identification et la définition des variables ainsi que de la praticabilité de l'étude. La troisième
partie traite de la méthodologie, soit : les stratégies d'acquisition, les stratégies d'observation, les
stratégies d'analyse de données, les obstacles méthodologiques et les aspects éthiques. Suivront,
en quatrième et cinquième partie de ce document, la présentation des résultats de chacun des sujets,
de façon séparée et pour l'ensemble des sujets ainsi que la discussion de ces résultats, incluant les
limites de l'étude.
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CHAPÎTRE 1 : PROBLÉMATIQUE
1.1 Position du problème
La communication avec les personnes atteintes de démence sévère, donc ayant des facultés
cognitives détériorées, pose un problème de taille. Les intervenants et même les membres de la
famille ont beaucoup de difficultés à entrer en contact avec ces patients, étant donné que le langage
verbal devient de plus en plus inexistant au fur et à mesure que la maladie progresse, et qu'ils se
replient sur eux-mêmes. Certains indices portent à croire qu'il y aurait tout de même une possibilité
de communiquer avec ces patients sur le plan affectif, car cet aspect de la personne semble toujours
présent.
La démence
Selon Bérubé ( in Dubé, 1993), la démence est une détérioration progressive de la mémoire
et des autres fonctions cognitives, causées par une maladie du système nerveux central, et de
sévérité suffisante pour interférer avec le fonctionnement social ou professionnel autonome de
l'individu. Cette détérioration suit une progression lente et graduelle sur une période de temps
assez considérable. De son côté, Patenaude en 1998 la définit comme étant un syndrome, donc un
tableau de symptômes, lié à une affection neurologique qui altère les fonctions cognitives et, qui
entrave le fonctionnement intellectuel et le comportement de la personne.
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Selon Gauvreau et Gendron (1994), la maladie d'Alzheimer est la forme de démence la plus
fréquente chez les persormes âgées, car elle constitue plus de 60 % des démences séniles. De plus,
selon les plus récentes données de l'étude canadienne sur la santé et le vieillissement (Gauvreau et
Gendron), il y aurait 5,1 % des personnes âgées de 65 ans et plus qui seraient atteintes de cette
maladie à divers degrés. Plus les gens vieillissent, plus le pourcentage augmente. C'est une maladie
dégénérative et évolutive qui durerait en moyenne huit ans, mais dont la durée peut varier entre
deux et vingt ans. Patenaude (1998) de son côté rapporte qu'environ 50 % des démences sont liées
â la maladie d'Alzheimer et environ 15 à 20 % à une cause vasculaire. Selon lui environ 10 % des
personnes âgées de 65 ans et plus souffrent de démence, ceci répartit de cette façon; 1 % à la
sixième décennie et ce nombre triple par tranche de dix ans. Ce nombre croissant serait attribuable
au vieillissement de la population et à l'espérance de vie qui s'accroît.
Outre la maladie d'Alzheimer, qui se définit comme étant une dégénérescence progressive
de certaines régions du cerveau impliquant le langage, la mémoire et l'orientation dans le temps
et l'espace, plusieurs autres types de démences irréversibles sont répertoriés. Notons entre autre
la maladie de Parkinson, la chorée de Huntington, le syndrome de Korsakoff, la maladie de Pick,
la maladie de Jacob-Creutzfelt, la maladie supranucléaire progressive, la démence traumatique et
les démences vasculaires.
Le docteur Barry Riesberg (Dubé, 1993; Gauvreau et Gendron, 1994) a présenté, au début
des années 1980, une échelle de détérioration globale composée de sept stades. Notons que ces sept
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stades s'appliquent spécifiquement à la maladie d'Alzheimer. Pour ce qui est des autres types de
démences (par exemple vaseulaire), on parle plutôt de démence légère, modérée, sévère (ou
avancée) et très sévère (ou très avancée). Les stades 6 et 7 de Reisberg correspondent donc à une
démence sévère ou très sévère. Voici donc la description des sept stades de la maladie d'Alzheimer
selon Reisberg:
- Au stade 1, la personne semble vieillir normalement.
- Au stade 2, il y a un affaiblissement intellectuel très léger manifesté par des oublis sans
conséquence.
- Au stade 3, il y a certains changements notables en ce qui conceme la mémoire, qui
transparaissent dans les activités de la vie quotidienne. La personne atteinte commence à s'en
plaindre et c'est un stade où le contact humain devient important, car c'est à ce moment de la
maladie que l'on note des états dépressifs, étant donné que la personne prend conscience des pertes
qu'elle subit.
- Au stade 4, les troubles de mémoire affectent plusieurs tâches de la vie quotidienne. Le patient
n'arrive plus à composer normalement avec son entourage et à faire adéquatement son travail. On
y retrouve également des troubles de langage.
- Au stade 5, la personne atteinte de démence a perdu son autonomie et l'affaiblissement intellectuel
est modérément grave. Elle parle de moins en moins et ne peut plus vivre seule. On envisage à ce
moment l'institutionnalisation.
- Le stade 6 correspond à un affaiblissement intellectuel grave. Le malade est très peu conscient
de son environnement et il est totalement dépendant en ce qui conceme ses soins de base. Il s'agit
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maintenant de démence avancée et on y retrouve des troubles de personnalité. À ce stade le malade
est institutionnalisé et il devient progressivement grabataire
- Au stade 7, l'affaiblissement intellectuel est très grave. Le patient a perdu toutes ses capacités
intellectuelles et le vocabulaire est pratiquement inexistant. Il est totalement dépendant, il est
grabataire et le langage du corps devient le seul moyen de décoder ses besoins.
Communication et dimension affective
On peut donc remarquer qu'à des stades avancés, comme aux stades 6 et 7 de la démence,
la communication entre la personne qui en est atteinte et son entourage s'avère problématique, étant
donné les troubles évidents de langage, que ce soit pour émettre ou pour recevoir un message.
Comme la communication est essentielle à l'homme, le fait de ne plus arriver à se faire comprendre
ou à comprendre les autres est un aspect très malheureux de la démence sévère. Comme pour ce
type de malade l'usage des mots et des phrases n'est plus possible, la communication non verbale
s'avère alors la plus efficace, et c'est l'attitude et les gestes posés envers ces personnes qui ont alors
un impact important (Pelletier, 1989). Ce qui compte, c'est la façon d'entrer en contact avec la
personne atteinte de démence, l'approche et l'effort faits pour la comprendre dans son langage.
Chaque contact doit être aussi agréable que possible. Gauvreau et Gendron (1994) parlent de
cohérence comme de l'absence de contradiction entre les paroles et les gestes et ils soulignent :
« Elle est capitale pour accompagner une personne dont le cerveau s'effiite et se désorganise. La
cohérence permet de maintenir la relation de confiance qui est essentielle pour procurer à la per-
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sonne atteinte une certaine unité malgré l'éclatement de son système cognitif. » Ils ajoutent
également, en parlant de la persorme atteinte d'une démence sévère : « Même si elle ne saisit plus
la signification des mots, elle demeure sensible au climat affectif qui se dégage de l'interaction. Si
elle se sent en confiance, la communication a toutes les chances de réussir. » De plus, ils
soutiennent que la personne atteinte de la maladie d'Alzheimer (démence) conserve très longtemps
la compréhension des gestes et que, lorsqu'un soignant fait un geste dans lequel il se sent à l'aise
et qui fait du bien à son parent, c'est une bonne façon d'intervenir car un contact affectueux est très
efficace pour le calmer et le détendre. En effet les réactions émotives persistent jusqu'à la mort,
on ne doit donc pas présumer que la personne atteinte de démence n'éprouve plus de sentiments
ou qu'elle n'a plus d'affect, et on doit porter une attention toute particulière à la dimension non
verbale et affective de la communication (Lévesque, Roux et Lauzon, 1990).
Famille et dimension affective
La famille a un rôle important à jouer lorsqu'on parle de la dimension affective, car c'est
elle qui, la plupart du temps, supporte la charge affective occasionnée par la démence du parent
âgé. A chaque stade de la maladie, il y a des besoins et des difficultés particulières qui surviennent,
autant pour le malade que pour sa famille. Souvent plusieurs membres de la famille disparaissent
du portrait car il est très difficile pour la famille de prendre soin du malade. Il est pénible pour
l'entourage de faire face au déclin intellectuel et psychologique d'un parent. Lorsqu'une famille
doit institutionnaliser une personne atteinte de démence, elle porte une souffrance très profonde
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d'avoir à amener son parent qu'elle a aimé et qu'elle aime encore malgré im état de déclin. La
culpabilité est également très présente chez les membres de la famille malgré le fait que toutes les
autres solutions ont été essayées. Les proches doivent, à la fois accepter ce parent qui n'est plus le
même, et vivre le deuil du parent qu'il était. Selon Thomas, Pesce et Cassuto (1989) : « L'assistance
de la part des personnes qui constituent l'entourage immédiat du patient (conjoint, enfants...)
constitue une des solutions les plus bénéfiques pour le malade. Elle a le mérite d'assurer au dément
une sécurité affective certaine et de faciliter la stimulation psychologique. » Pour leur part,
Gauvreau et Gendron (1994) affirment quelque chose d'assez surprenant et qui va à l'encontre de
tout ce qu'on a entendu dire lorsqu'ils mentionnent que les personnes atteintes de la maladie
d'Alzheimer (démence) manifestent pendant très longtemps qu'elles reconnaissent que la personne
qui vient les visiter a ou n'a pas de liens affectifs avec elles. La famille est très importante, il faut
donc reconnaître la contribution inestimable de celle-ci et encourager le maintien des liens
familiaux.
1.2 Question de recherche
Comme l'aspect affectif de la personne atteinte de démence demeure présent jusqu'à la fin
de sa vie, que la communication non verbale semble être le meilleur moyen de communiquer avec
celle-ci et qu'il est important d'encourager le maintien des liens familiaux, cette étude vise à
rassembler ces éléments et pose la question suivante : « Est-ce qu'un programme de toucher affectif
implanté auprès des personnes âgées atteintes de démence avancée et appliqué par un membre de
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leur famille, est en mesure d'améliorer la communication non verbale ainsi que la qualité de la
relation entre le patient et le parent? »
1.3 Recension des écrits
La recension des écrits abordera donc les principaux thèmes dont il est question dans cette
étude, soit: la communication avec les personnes atteintes de démence sévère; le potentiel affectif;
les programmes d'intervention incluant le toucher; ainsi que l'importance de l'implication de la
famille.
1.3.1 La communication
Kramer, Gibson et Teri (1992) ont réalisé une étude dont le but était de décrire les données
déterminant la présence de stress familial interpersonnel pour les patients atteints de la maladie
d'Alzheimer et pour leurs soignants. Leurs sujets étaient 56 patients, rencontrant les critères du
DSM-in-R concemant la démence primaire dégénérative de type Alzheimer, et leurs soignants. Le
degré de sévérité de la démence n'était pas mentionné, mais on peut supposer qu'il était moyen
puisque les patients semblaient avoir de la difficulté à s'exprimer. Par contre, ils étaient aptes à être
rencontrés pour une entrevue individuelle. Tous les sujets et leurs soignants ont été rencontrés
individuellement et ensemble pour une entrevue. Ensuite, une évaluation sociale et
environnementale a été faite par un travailleur social chez les 56 répondants. Plusieurs mesures ont
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été prises avec différents instruments (Interpersonal Family Stress, Activities of Day Living,
Instrumental Activities of Day Living et Mini-Mental State Examination). Les résultats de cette
étude indiquent que plusieurs patients atteints de la maladie d'Alzheimer sont conscients qu'il existe
un certain degré de stress dans leurs relations familiales et ils le rapportent aux chercheurs. Comme
65 % ou plus des messages sont transmis de façon non verbale chez la population en général, on
peut supposer que ce type de communication revêt une plus grande importance encore pour les
personnes âgées qui ont des déficits de langage. Les patients peuvent avoir de la difficulté à
s'exprimer verbalement et, à cause de cela, avoir peur d'offenser leurs soignants. Ce problème peut
alors augmenter le niveau de stress interpersonnel. Selon les auteurs, c'est à partir de là qu'il faut
trouver des façons d'améliorer la qualité de vie des patients atteints de la maladie d'Alzheimer et
de leurs soignants. Il aurait été intéressant de connaître ce que ces derniers auraient eu à proposer
comme solution au problème de communication.
Pour sa part, Bartol (1979) a réalisé une étude qualitative dont le but était de démontrer les
habiletés de communication nécessaires au soignant qui prend soin de personnes atteintes de
démence de type Alzbeimer (DTA). Son échantillon était composé de dix vétérans, âgés entre 54
et 89 ans, diagnostiqués de la DTA depuis un à sept ans, nécessitant 24 heures de soins et
supervision. Neuf hommes sur les dix présentaient des déficits de communication intermittents ou
persistants, faisant en sorte que leurs habiletés verbales seules n'étaient pas suffisantes pour leur
permettre de communiquer adéquatement. L'intervention faite lors de cette étude a été d'abord
d'observer, d'analyser, et ensuite de modifier certains modes (pattems) de la communication
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verbale et non verbale du personnel, ayant une influence sur le développement de caractéristiques
comportementales spécifiques, comme par exemple, l'errance, les cris, l'agitation, l'agressivité,
certains gestes menaçants, etc. Ces comportements apparaissent lorsque l'environnement est perçu
par le patient comme étant dangereux ou menaçant. Le personnel était donc invité à tenter de
diminuer l'importance de ces réactions émotionnelles inadéquates par le maintient d'un
enviroimement agréable, calme, supportant et sécurisant, autant avec les messages non verbaux
qu'avec les messages verbaux. Par exemple, en parlant doucement et lentement avec des phrases
simples et courtes, en se tenant dans le champ de vision du patient, en maintenant le contact des
yeux, en se déplaçant lentement, en amplifiant l'expression faciale pour donner de l'emphase à ce
qui est dit, en particulier si la vision et/ou l'ouïe est déficiente. Les observations de cette
chercheuse, ont démontré que la personne atteinte de la DTA est capable, même à un degré avancé
de la maladie, de percevoir le climat émotionnel de son environnement. Selon Bartol, la
communication non verbale aide à régler le climat émotionnel d'une unité de soins, tout comme
les messages non verbaux favorisent l'établissement d'une relation soignant-patient. Comme les
patients atteints de la DTA et handicapés dans les habiletés de communication ont besoin d'une
relation de confiance avec leur soignant, la seule façon dont les soins peuvent être administrés,
c'est avec l'aide de la communication non verbale. Son expérience a également démontré que
maintenir le processus de communication entre soignant et patient, en utilisant des méthodes non
verbales, est une façon efficace pour modifier ou éliminer les comportements aberrants associés
à la progression de la DTA car cela donne au patient un sentiment de sécurité attribuable au fait
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qu'il ne se sent plus seul. Malheureusement on ne connaît pas les instruments de mesure utilisés
dans cette étude car ils n'ont pas été mentionnés dans l'article.
De leur côté, Richter, Bottenberg et Roberto en 1993, ont réalisé une étude dont l'objectif
était de décrire les barrières et les succès de la communication avec les personnes atteintes de la
maladie d'Alzbeimer, identifiés par les infirmières. C'était une recbercbe exploratoire transversale
descriptive et qualitative. Les sujets étaient 21 aides-soignants qui participaient à des sessions de
« focus-group » pour discuter d'un sujet particulier. Des questions spécifiques leur ont alors été
posées pour guider la discussion (i.e.: Quelle est d'après vous la principale difficulté ou barrière à
la communication avec les personnes atteintes de la maladie d'Alzbeimer? , Que faites-vous ou que
dites-vous lorsqu'un patient est apeuré? , agité? , fait de l'errance? , Quelle aide environnementale
peut aider à la communication?) Un thème qui est ressorti sur les stratégies de communication
utilisées avec les problèmes de peur, d'agitation et d'errance, est le contact par le toucher. Certaines
interventions incluaient de toucher l'épaule ou autour, ou alors s'asseoir avec le résident et lui tenir
les mains. Ces techniques étaient généralement bénéfiques. Par contre, ce sont des techniques à
court terme qui agissent sur le moment. Les chercheurs ont également conclu qu'il y avait im besoin
pour la mise en place d'un programme structuré, destiné au personnel afin de leur enseigner des
stratégies de communication valables, ce qui serait aussi bon pour les familles qui ont également
des difficultés à entrer en communication avec leur parent atteint de la maladie d'Alzbeimer.
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Une autre étude a été faite concernant les effets du toucher sur la communication avec des
patients âgés confus par Langland et Paimicucci en 1982. Il s'agissait d'une étude expérimentale
qui avait pour objectif d'examiner les effets du toucher, lorsqu'il est utilisé avec une demande
verbale, sur la communication avec les patients âgés confus hospitalisés. L'échantillon était
composé de 32 femmes confuses de modéré à sévère, âgées d'au moins 65 ans. Tous les sujets ont
reçu les mêmes demandes verbales, sans toucher pour le groupe contrôle et avec le toucher de
l'avant-bras pour le groupe expérimental. L'attention du patient était évaluée par l'observation du
comportement non verbal démontré par celui-ci pendant et après le traitement, et l'hypothèse selon
laquelle il y aurait une hausse de l'attention chez les patients âgés confus lorsque le toucher est
combiné avec une demande verbale, s'est avérée vraie avec un alpha de p< 0,05. Les résultats de
cette étude démontrent que le toucher est valable pour établir un rapport avec les patients et que
le toucher est un important outil d'affection et de communication.
1.3.2 Le potentiel affectif
Albert et al. (1996) ont mené une étude qui avait pour objectif de mesurer les
comportements indicateurs de la qualité de vie des patients atteints de la maladie d'Alzheimer. Il
s'agissait d'une étude longitudinale de follow-up commencée en 1988, dont l'échantillon final était
composé de 130 patients (il y a eu une forte mortalité échantillonale) diagnostiqués de la maladie
d'Alzheimer et, dont la démence était moyenne. Les mesures de la qualité de vie étaient prises tous
les six mois et impliquaient deux domaines: les activités du patient et ses sentiments. Pour mesurer
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les sentiments, ils ont utilisé l'échelle de Lawton sur les émotions apparentes, comprenant six
émotions positives et négatives, facilement reconnaissables et descriptibles par les expressions
faciales et corporelles. Ces six émotions sont: plaisir, colère, anxiété, dépression, intérêt et
satisfaction. Les résultats de cette étude ont démontré que malgré le fait que le monde subjectif des
patients atteints de la maladie d'Alzbeimer ne seraient pas directement accessible, les
comportements facilement observables offrent une base pour connaître leur qualité de vie. Les
chercheurs ont également observé que généralement, lorsque l'anxiété apparaît, la fréquence des
autres sentiments négatifs augmente et abaisse ainsi les fonctions cognitives à un niveau plus bas.
Cette recherche semble pertinente concernant les soins des personnes atteintes de la maladie
d'Alzbeimer car le contrôle des problèmes de comportement offre des avantages pour l'expérience
affective du patient.
1.3.3 Programmes d'intervention incluant le toucher
En 1971, Loew et Silverstone ont réalisé une recherche expérimentale qui avait pour but
de développer et évaluer les effets d'un programme visant à augmenter la stimulation sociale,
psychologique et physique, incluant la facilitation de réponse sur le fonctionnement cognitif,
affectif et social des patients âgés séniles. Leur échantillon était composé de vingt-huit hommes
juifs de 80 à 96 ans, souffrant de confusion, de désorientation, de déficience d'un ou de plusieurs
des sens en plus d'apparaître isolés et apathiques. Il y avait un groupe expérimental et un groupe
contrôle, et ils étaient randomisés. Un programme de facilitation de réponse et de stimulation
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impliquant les dimensions psychologiques, sociologiques et physiques a été implanté chez le
groupe expérimental et, chez le groupe contrôle les activités de routine ont été maintenues. Le
programme avait pour but de reforger le chaînon manquant entre le patient et son environnement.
Il durait six mois et les mesures ont été prises avant et après les six mois de l'implantation du
programme avec les instruments suivants: Mental Status Questionnaire, Bender-Gestalt Test, Digit
Span Backward and Forward, Oberleder Attitude Scale, The Energy Scale et The Ward Behavior
Inventory. Les résultats de l'étude semblent indiquer que, contrairement aux considérations
traditionnelles, le fonctionnement des personnes très âgées peut être influencé, de façon limitée,
par des changements dans leur environnement social, psychologique et physique. C'est une
découverte importante car la population étudiée était au départ plus détériorée et beaucoup plus
âgée que d'autres populations étudiées précédemment. Les limites de cette étude sont la petite taille
de l'échantillon et la courte période entre les évaluations. Une autre enquête avec un échantillon
plus grand et une période de follow-up plus longue pourrait apporter une confirmation
supplémentaire à ces résultats.
Une autre étude menée en 1995 par Tablowski, McKinnon-Howe et Remington, avait pour
objectif de mesurer de façon quantitative, les effets de la musique relaxante sur des patients
cognitivement atteints et agités en résidence. Il s'agissait d'une recherche exploratoire quasi-
expérimentale pour laquelle les sujets étaient choisis sur une base volontaire (famille ou
représentant légal et patient). Les sujets étaient 20 patients âgés de 68 à 84 ans vivants en résidence,
qui avaient des déficits cognitifs et étaient agités. Les patients étaient exposés à de la musique
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relaxante à deux occasions à une semaine d'intervalle et leur niveau d'agitation était évalué quinze
minutes avant, quinze minutes pendant et quinze minutes après l'intervention musicale à l'aide de
l'Agitated Behavior Scale développée par Corrigan. Les résultats de cette étude ont démontré que
la musique relaxante est une approche hautement efficace pour réduire le niveau d'agitation chez
les personnes atteintes de déficit cognitif et demeurant en résidence. Évidemment le fait que
l'échantillon soit petit et non-randomisé peut limiter les résultats. Par contre, il était représentatif
de la population habitant en résidences. Cette étude a été réalisée avec l'aide de la musique
relaxante mais un programme de toucher affectif pourrait peut-être doimer d'aussi bons résultats.
Norberg, Melin et Asplund (1986), de leur côté ont voulu comparer les réponses de deux
patientes au stade final de la démence de type Alzheimer à la suite de trois sortes de stimulations,
c'est-à-dire la musique, le toucher, et la présentation d'objets. Il s'agissait d'une recherche
exploratoire, longitudinale courte de type expérimentation de cas. Pour la partie « toucher », un
massage circulaire léger du front, des oreilles, du cou, des épaules, du dos, des avant-bras, des
mains, des demi-jambes (du genou à la cheville) et des pieds était fait par le chercheur pendant
douze jours consécutifs à raison de une ou deux fois par jour, donc seize essais par patient. Les
séances étaient filmées afin d'observer les réactions des patientes. Les chercheurs ont observé dans
cette étude que les patients ont beaucoup plus réagi à la musique - religieuse et populaire - qu'au
toucher et à la présentation d'objets. Toutefois, l'absence ou le peu de réaction pourrait être
interprété comme étant de la relaxation et, le cas échéant, il est possible de penser que le toucher
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pourrait aider à diminuer les comportements perturbateurs. D'im autre côté l'étude comprenait
seulement deux sujets, les conclusions sont donc très sommaires.
En 1991, Kramer et Gibson ont réalisé une étude exploratoire, longitudinale courte, dont
le but était d'examiner la réponse sociale et affective des personnes âgées atteintes de déficits
cognitifs, au toucher, au contact des yeux et aux messages verbaux, de la part du personnel d'un
centre de jour. Leur échantillon était composé de huit membres du personnel ainsi que des
individus avec déficits cognitifs dont le fonctionnement requiert plus d'instructions, et qui ont
besoin d'être guidés et orientés par le personnel. Ces derniers ne venant pas tous au centre de jour
de façon journalière, la composition du groupe variait d'une observation à l'autre. Les observations
ont été prises directement par le chercheur en tant que témoin des réponses, et ce, de façon
hebdomadaire sur une période de quatre semaines, pendant les activités du matin qui duraient
environ trois heures. Ces activités étaient variées, ce qui permettait de faire des observations dans
différents contextes. Toute interaction qui incluait n'importe quelle combinaison de toucher, de
contact des yeux et d'expression verbale était notée, en plus des réponses des participants à ces
types de communication. La principale découverte de cette étude réside dans le fait que la
communication sur plusieurs plans à la fois semble plus efficace à stimuler une réponse chez les
personnes âgées ayant des déficits cognitifs. Par contre, cette forme de communication est la moins
utilisée par le personnel, ce qui suggère l'importance d'encourager le personnel et la famille à
l'utiliser. Cette étude a plusieurs limites. D'abord, elle a été conduite sur une très courte période,
ce qui limite le nombre des observations. Ensuite le chercheur, agissant à titre d'observateur, limite
l'interprétation des résultats à sa propre interprétation des événements. De plus, l'étude ne s'est pas
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intéressée à la qualité du toucher qui est un élément important de la signification de celui-ci.
Plusieurs des réponses observées dans cette étude pouvaient être dues à la qualité du toucher plutôt
qu'aux autres facteurs identifiés.
Moses en 1985 a conduit une recherche longitudinale de follow-up qui avait pour objectif
de trouver une façon de procurer stimulation et confort aux résidents les plus confus et isolés d'une
unité de soins. L'échantillon comprenait dix-neuf résidents âgés entre 70 et 102 ans, qui n'étaient
pas inclus dans les activités existantes, et qui ne démontraient pas de réponse émotionnelle aux
relations interpersonnelles. Une activité de groupe a été planifiée en incluant les éléments suivants;
le toucher, l'utilisation des noms de chaque personne, la stimulation par la musique et le rythme
ainsi que l'acceptation de tout ce que les résidents disaient ou démontraient à travers leurs
émotions. Ils se rencontraient donc par petits groupes pendant trente minutes, deux fois par semaine
pour une période de cinq mois. Les résultats ont révélé que les sujets démontraient moins de
comportements négatifs après l'étude, ce qui indique que cette façon d'agir avec les résidents
produit les résultats désirés. Par contre, il y a certaines limites à cette étude dont la petite taille de
l'échantillon et l'absence de groupe contrôle. De plus, comme il n'y avait pas de groupe de
comparaison, l'effet Hawthome qui affirme que n'importe quelle forme d'attention est bonne pour
donner des résultats est un facteur qui pouvait possiblement être présent dans cette étude. Les
instruments de mesure utilisés ne sont pas mentionnés.
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Il y a également McCorkle en 1974 qui a produit une recherche expérimentale dont
l'objectif était de vérifier les effets du toucher comme forme de communication non verbale sur
des patients très malades. Elle avait émis l'hypothèse que toucher et stimuler verbalement un
patient très malade produirait une augmentation du nombre de réponses positives de sa part.
Soixante patients sévèrement malades entre 20 et 64 ans, recrutés dans des unités de soins intensifs,
de soins coronariens et de soins post-opératoires d'un centre hospitalier, constituaient son
échantillon qui était séparé en deux groupes de trente sujets, soit un groupe expérimental et un
groupe contrôle. L'enquêteur rencontrait chaque patient pour lui poser trois questions: « Pouvez-
vous me dire comment vous vous sentez aujourd'hui? », « Que vous est-il arrivé? » et, « À quelles
sorte de choses pensez-vous lorsque vous êtes étendu ici? » Les sujets du groupe expérimental
étaient touchés pendant qu'ils parlaient avec l'enquêteur alors que ceux du groupe contrôle ne
l'étaient pas. Plusieurs mesures ont été prises avec différents instruments: The Interaction Behavior
Worksheet pour catégoriser les comportements, The Baie's Interaction Process Analysis pour
catégoriser les réponses verbales, un moniteur cardiaque pour déterminer les changements au
niveau du rythme du battement du cœur du patient et un questionnaire post-interaction comprenant
quatre questions était utilisé pour déterminer la perception du patient sur le confort et l'intérêt de
l'infirmière (enquêteur): « Est- ce que l'infirmière était intéressée par vous? », « Comment a-t-elle
montré son intérêt? », « Est-ce qu'elle vous a touché? » et, « Est-ce qu'elle vous a pris le poignet
ou touché votre bras? » L'hypothèse de son étude a été confirmée par l'augmentation de réponses
positives chez le groupe expérimental ce qui démontre que le toucher peut avoir un effet à la fois
calmant et réconfortant car il indique au patient très malade que le soignant se soucie de lui, et que
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le soignant peut établir un rapport avec un patient sévèrement malade même sur une courte période
de temps.
Il y a également Lussier-Mailhot (1996), qui a mené une étude dont l'objectif principal était
de vérifier l'influence d'un programme de toucher affectif et de massage Shiatsu au niveau des
comportements perturbateurs chez 19 patients atteints de déficits cognitifs et hébergés en soins de
longue durée ainsi que sur la qualité relationnelle entre les soignants et les patients. Les
interventions de toucher avaient lieu deux fois par jour, une fois le soir et une fois la nuit au besoin.
Pour mesurer la qualité relationnelle, les réactions non verbales et verbales ont été observées
mensuellement à l'aide de la grille d'observation mensuelle des réactions au toucher affectif et au
massage Shiatsu. Sur ce point, en comparant les réactions globales et les réactions non verbales,
avant, pendant et après le massage, une amélioration statistique et clinique de la qualité
relationnelle a été observée en rapport avec les moments de massages.
1.3.4 Importance de l'implication de la famille
Dans une étude expérimentale complétée en 1989, Chiverton et Caine avaient pour objectif
d'évaluer l'impact d'un programme éducatif sur les habiletés d'adaptation des conjoints de patients
atteints de la maladie d'Alzheimer. Leur hypothèse affirmait que le programme aiderait le conjoint
de la personne malade à mieux fonctionner dans son rôle de soignant. Les sujets étaient donc
quarante conjoints de patients atteints de la maladie d'Alzheimer qui en prenaient soins à domicile.
Parmi ceux-ci, vingt ont participé au programme éducatif et vingt formaient le groupe contrôle. Le
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groupe expérimental (divisé en petits groupes de trois à six conjoints) a participé à trois sessions
de formation éducatives d'une durée de deux heures chacime, échelonnées sur une période de trois
à quatre semaines, et qui étaient données par une infirmière. Une autre infirmière a visité à
l'aveugle tous les participants à l'étude avant le programme, et quatre semaines après, un autre
rendez-vous était planifié pour le suivi. À chaque visite, le Health Spécifie Family Coping Index
a été complété pour établir les attitudes face à la santé et la compréhension actuelle sur la façon de
prendre soins du patient. Un test-t préintervention et postintervention chez les deux groupes a
montré une différence significative (t- 4,09, p< 0,004). Une moyenne de changement de 5,54
(E.T.=3,64) a été observée chez le groupe expérimental, alors que chez le groupe contrôle, elle a
été de 0,444 (E.T.=0,88). Les résultats ont donc démontré qu'un programme éducatif peut aider à
améliorer les habiletés d'un conjoint à composer avec les exigences quotidiennes en ce qui
concerne les patients atteints de la maladie d'Alzheimer. Il n'y a toujours pas de médicament pour
guérir cette maladie mais si on peut aider le conjoint dans son rôle de soignant, le patient va
également en bénéficier.
On remarque dans cette recension des écrits, que plusieurs auteurs s'entendent pour dire
que, pour les patients atteints de démence, il devient de plus en plus difficile de communiquer
verbalement et que leurs habiletés verbales ne sont pas suffisantes pour leur permettre de
communiquer (Kramer, Gibson et Teri, 1992; Bartol, 1979). Ils rapportent que les messages non
verbaux favorisent l'établissement d'une relation soignant-patient et famille-patient, et que le
toucher est une technique très bénéfique pour établir un rapport avec le patient (Bartol, 1979;
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Richter, Bottenberg et Roberto, 1993; Lussier-Mailhot, 1996). C'est également un important outil
d'affection et de communication ayant un effet réconfortant et calmant, qui augmente le nombre
de réponses positives car il indique au patient que l'autre se soucie de lui (Langland et Pannicucci,
1982; Norberg, Melin et Asplund, 1986; Me Corkle, 1974; Lussier-Mailhot, 1996). Certains
mentionnent également qu'il faudrait encourager le personnel soignant et la famille à utiliser le
toucher comme forme de communication non verbale afin que le patient puisse en bénéficier
(Richter, Bottenberg et Roberto, 1993; Kramer et Gibson, 1991; Chiverton et Caine, 1989).
1.4 Cadre conceptuel
Selon Bamett (1972a), la première et la plus fondamentale façon de communiquer se
retrouve sous la forme du toucher, qui peut être soit le seul moyen de communication ou alors une
base pour un échange verbal plus significatif, plus riche. En effet, dans la plupart des relations
interpersonnelles, le langage tactile est plus expressif et plus significatif que le langage verbal.
C'est souvent le langage non verbal qui donne la richesse au message verbal car il en intensifie et
en colore le contenu.
Dans toutes les cultures humaines, le contact physique entre les gens joue un rôle important
dans les relations interpersonnelles. C'est im moyen vital de communication utilisé entre parent et
enfant, entre amoureux, entre amis, et il prend alors différentes significations. Par exemple, la
première communication du nouveau-né avec son environnement se produit lorsque la mère le serre
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contre sa peau, par le toucher, et c'est d'abord le langage qu'il comprend le mieux. Le toucher
constitue donc le premier acte de communication entre l'enfant et sa mère.
Weiss, en 1979, rapporte que dans leurs études respectives, Brody et Casier (in
Weiss, 1979) ont observé que les enfants qu'on tenait dans les bras vingt minutes de plus par jour,
démontraient une meilleure attention que ceux qui ne recevaient pas cet extra de vingt minutes.
Pour un patient hospitalisé, le toucher peut prendre trois formes; le contact infirmière-
patient, le contact entre le patient et un ou des membres de sa famille, et également le contact entre
le patient et d'autres professionnels de la santé. Bamett (1972b) rapporte que le patient hospitalisé
est fortement affecté par l'atmosphère de l'hôpital car l'hospitalisation peut affecter ses besoins de
base en causant la dépersonnalisation, la régression et la privation sensorielle chez celui-ci.
Toujours selon cette chercheuse, l'anxiété est une des plus commîmes et des plus fortes réponses
du patient à l'hospitalisation et elle est appuyée par Zuckerman, Persky, Link et Basu, qui, dans une
étude en 1968, ont observé que la privation sensorielle cause une réaction d'anxiété car le patient
est coupé de ses liens sensoriels avec la réalité.
En 1979, Weiss a élaboré un modèle (fig. 1.4) qui démontre que l'intégration tactile repose
sur un continuum d'éveil tactile bordé d'un côté par la privation tactile et de l'autre par la
saturation tactile. La privation tactile se définit comme étant une réduction dans l'arrivée des
sensations tactiles (par exemple un patient qui est isolé), ce qui provoque un manque d'information
allant vers le cerveau concernant le corps alors que la saturation tactile est un trop-plein dans
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l'arrivée des sensations tactiles (par exemple un patient qui est constamment entouré à cause des
soins qu'il nécessite), ce qui peut provoquer un blocage défensif d'informations allant vers le
cerveau concernant le corps. Entre les deux, l'intégration tactile se trouve à être un équilibre
permettant une perception cognitive et affective adéquate du corps. Souvent le patient atteint de
démence se retrouve du côté de la privation tactile car lorsqu'il est institutionnalisé et alité, seuls
les soins de base comme les soins d'hygiène et les repas sont prodigués. On ne leur accorde pas
davantage pensant à tort qu'ils ne s'en rendent pas compte et qu'ils n'ont pas besoin de plus
d'attention. Le programme de toucher affectif utilisé dans la présente étude vise à augmenter chez
le patient, l'arrivée des sensations tactiles afin de tendre le plus possible vers l'intégration tactile,
sans toutefois verser dans la saturation tactile . Cela devrait permettre cette perception cognitive
et affective adéquate du corps et, en conséquence, améliorer la communication non verbale ainsi
que la qualité de la relation entre le patient et son parent.
Adaptation
Privation tactile t Intégration tactile Saturation tactile
Mésadaptation
fîg. 1.4.1 Continuum d'éveil tactile
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1.5 Objectifs de recherche
Objectif général :
L'objectif général de cette étude consiste à évaluer si le programme de toucher affectif
appliqué à des patients atteints de démence sévère par un membre de leurs familles est en mesure
d'améliorer la communication non verbale et la qualité relationnelle entre ceux-ci.
Objectifs spécifiques :
Le premier objectif consiste à vérifier si le programme de toucher affectif améliore de façon
significative la communication non verbale entre les personnes âgées atteintes de démence sévère
et un membre de leur famille, suite à l'application du programme en observant, pendant
l'expérimentation, les comportements positifs verbaux et/ou non verbaux.
Le second objectif consiste à vérifier si le programme de toucher affectif améliore de façon
significative la qualité de la relation entre les personnes âgées atteintes de démence sévère et un
membre de leur famille, telle que perçue par ce dernier, suite à l'application du programme, en
observant, pendant l'expérimentation, les comportements positifs verbaux et/ou non verbaux, et en
recueillant chez le parent, des informations relatives à la qualité relationnelle existant entre lui-
même et le patient.
38
CHAPÎTRE 2 : CADRE OPÉRATIONNEL
2.1 Hypothèses de recherche
1. Le programme d'intervention axé sur le potentiel affectif des personnes âgées atteintes de
démence sévère (stades 6 et 7) et appliqué par un membre de la famille, aura comme effet positif
d'améliorer la communication non verbale entre ceux-ci de façon significative.
2. Le programme d'intervention axé sur le potentiel affectif des personnes âgées atteintes de
démence sévère (stades 6 et 7) et appliqué par un membre de la famille, aura comme effet positif
d'améliorer la qualité de la relation entre ceux-ci et telle que perçue par ce dernier, de façon
significative.
2.2 Identification et définition des variables
Variable indépendante : programme de toucher affectif
Selon le Vocabulaire de la Psvchologie (1973): « Le toucher comprend l'ensemble des
sensibilités - cutanées et kinesthésiques - intervenant dans une exploration des objets par palpation,
effectuée surtout chez l'homme, avec la main ». Selon le même ouvrage, l'affectivité est : « La
capacité individuelle à éprouver des sentiments et des émotions » ou une « Réaction émotive
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généralisée ayant des effets définis sur le corps et l'esprit » (Bleuler) et l'affect est défini comme
étant: « Tout état affectif: sentiment, émotion. On peut considérer les affects comme ordonnés entre
deux pôles; plaisir-déplaisir ou agréable-désagréable ».
Le programme d'intervention utilisé est axé sur le potentiel affectif de la persorme âgée
atteinte de démence, et la famille - le parent soignant principal - était directement impliquée car
c'est elle qui avait la charge d'appliquer l'intervention. Le programme décrit ci-dessous (annexe 1),
a été élaboré en vue de cette étude et est inspiré de ceux de Norberg (1986), de Saulnier (1988) et
de Lussier-Mailhot (1996).
Programme de toucher affectif
Objectif visé : Établir une communication entre le patient et son parent par le toucher
Durée : cinq à dix minutes par intervention
Fréquence : deux fois par semaine pendant douze semaines
Le parent est libre d'utiliser la ou les routines de toucher affectif avec laquelle ou
lesquelles il se sent le plus à l'aise. Il peut en utiliser une seule à répétition ou combiner deux ou
même les trois routines dans l'ordre qui lui conviendra. Les routines sont proposées afin de lui
donner des modèles, des façons de faire, mais il en est le maître, au gré de son émotion. Le parent
sera également libre de parler au patient ou non, ceci sera laissé à sa discrétion afin que le tout soit
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fait de façon naturelle. De la crème hydratante pourra également être utilisée si le parent est plus
à l'aise de cette façon et pour protéger la peau du patient. Il est important que le tout soit simple
et significatif pour les deux personnes.
Voici donc les trois routines de toucher affectif proposées ;
Main, bras
Le patient peut être assis ou couché
-  Le parent s'assoit près du patient
Il prend une des mains du patient dans la sienne
Il pose son autre main sur celle du patient
-  Il la tient entre ses deux mains et effectue un toucher immobile pendant quelques secondes afin
de bien faire sentir le contact, la présence, la chaleur du geste.
Il effleure, caresse ensuite la main ou masse légèrement afin de bien faire pénétrer la crème
hydratante (si elle est utilisée)
-  Il monte alors le long du bras en effleurant, caressant, et par la suite en massages circulaires
légers
-  Le mouvement se continue ainsi jusqu'au début de l'épaule
-  Il redescend le long du bras en caressant doucement et termine avec un toucher immobile de
la main
-  Il peut alors reprendre la même routine avec l'autre bras.
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Cou, épaules
-  Le patient est de préférence assis mais la routine peut se faire même s'il est couché
-  Le parent est debout près du patient
-  Il pose ses deux mains sur les épaules du patient et effectue un toucher immobile pendant
quelques secondes afin de bien faire sentir sa présence et la chaleur du geste
-  Il effleure, caresse ensuite le long des épaules en montant vers le cou et en redescendant vers
les épaules, ainsi de suite (mouvement de va-et-vient )
-  Il peut, par après, faire un massage circulaire léger - avec ou sans crème hydratante - en
continuant le même mouvement de va-et-vient des épaules vers le cou et du cou vers les
épaules
-  Il termine avec un toucher immobile des épaules.
Visage
-  Le patient peut être assis ou couché
-  Le parent est assis ou debout près du patient
-  Il pose une main sur le front du patient et demeure immobile quelques secondes
-  Il effleure, caresse ensuite le contour du visage avec ses mains et glisse les doigts sous le
menton
-  Il caresse doucement les joues près du nez, sous les yeux
-  Il masse légèrement les tempes en descendant vers les mâchoires et en remontant vers les
tempes
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-  D peut faire des massages circulaires légers au visage en utilisant ou non de la crème hydratante
-  Il termine avec un toucher immobile sur le front ou sur la tête.
Variables dépendantes : communication non verbale, qualité relationnelle
Communication non verbale
Gauvreau et Gendron (1994) définissent la communication comme étant : «L'échange
d'information entre deux personnes. Lorsque ces deux personnes interagissent, elles synchronisent
leurs paroles et leurs gestes », alors que dans le Grand dictionnaire de la psvchologie (1992), on
lit ceci : « Transmission de l'information d'un point à un autre, c'est-à-dire d'une source à un
destinataire ». Ce dernier nous donne également une définition de la communication verbale et non
verbale :
Ensemble des relations s'établissant entre les aspects verbaux de la communication
humaine, ses aspects non verbaux (en particulier le regard et la gestualité) et les
variables psychologiques et sociales impliquées dans le processus communicatif.
La communication non verbale est définie ici par l'intervention qui comprend les
trois différentes routines de toucher affectif décrites plus tôt, c'est-à-dire la routine mains-
bras, la routine cou-épaules et enfin la routine visage.
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Qualité relationnelle
Selon Le Petit Robert (1986), la définition d'une relation est : « Caractère de deux objets
qui sont tels qu'une modification de l'un entraîne une modification de l'autre. Lien de dépendance
ou d'influence réciproque entre personnes. Le fait de communiquer, de se fréquenter. »
La qualité relationnelle relève ici de la nature de la relation présente entre le patient et son
parent visiteur et elle est évaluée à partir des comportements positifs verbaux et non verbaux
suivants : réponses au toucher affectif (réactions des yeux, ex.: ferme, cherche le regard, expression
faciale, ex.: détendu, sourit, bâille), contact de proximité (tonus corporel, ex.: détendu), expression
d'affection (comportement observé, ex.: ne bouge pas, c.-à-d.: se laisse toucher, pas d'agressivité
physique). La nature de la relation utilisée pour cette étude concerne les réactions manifestées par
le patient ainsi que par le parent. Pour qu'il y ait une relation entre le patient et le parent, il est
essentiel de retrouver de l'intérêt dans l'interaction entre les deux personnes. Ceci se mesure pour
le patient, à l'aide de la classification (positif, neutre, négatif) associée à chaque comportement
dans chacune des catégories des réactions verbales et non verbales comme l'a fait Lussier-Mailhot
en 1996. Pour le parent, la qualité de la relation est mesurée par une entrevue semi-structurée
préprogramme et une seconde postprogramme.
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Variable contrôle : médication pouvant influencer les réactions au toucher affectif
(tranquillisants mineurs /sédatifs et majeurs /neuroleptiques)
Le Petit Robert (1986) définit le tranquillisant comme étant un : « médicament qui agit
comme calmant global ou en faisant disparaître l'état d'angoisse », les neuroleptiques comme
étant : « des médicaments qui exercent une action calmante sur le système nerveux » et le sédatif
comme un médicament : « qui calme, modère l'activité fonctionnelle exagérée d'un organe ou d'un
appareil. » Ce même dictionnaire définit le calmant comme étant : « un médicament qui rend
calme, atténue ou fait disparaître la douleur. » On lit également dans le Grand dictionnaire de la
psychologie (1992) que: « l'état d'indifférence est surtout le propre de certains neuroleptiques
sédatifs. »
Il s'agit d'une variable importante à considérer car la majorité des personnes atteintes de
démence sévère consomment des tranquillisants mineurs et/ou majeurs. Ces tranquillisants peuvent
atténuer les réactions du patient au toucher affectif, car le patient qui en consomme, est calme et
possiblement en état d'indifférence.
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2.3 Praticabilité
Une telle étude apparaissait réalisable. D'une part, parce que l'intérêt personnel de la
chercheuse sur le sujet est très grand et qu'elle a la capacité ainsi que la formation nécessaires pour
mener à terme ce projet. D'autre part, elle n'appartient pas encore au milieu, mais elle avait la
possibilité de créer des contacts permettant de favoriser l'avancement de son projet de recherche
et ses ressources matérielles étaient suffisantes pour l'étude qu'elle se proposait de réaliser.
L'étude était réalisable parce qu'un milieu de soins favorable possédant la population cible
et désirant expérimenter un tel programme a été trouvé. De plus, le milieu de soins a accepté de
former les soignants à l'utilisation des instruments de mesure afin d'observer les réactions du
patient suite à l'application du toucher affectif. Pour réaliser un tel projet, l'implication d'un milieu
de soins est essentielle.
L'ampleur de l'objet s'avérait raisonnable, puisqu'une telle étude ne nécessitait pas un très
grand échantillon de sujets et il y avait peu de variables à étudier. La situation de l'objet dans le
champ des connaissances est originale et peu documentée. En effet, il y a peu d'études faites sur
le potentiel affectif des personnes atteintes de démence sévère et pas du tout sur l'implication des
familles à ce niveau. La signification sociale de l'objet était pertinente parce que cette étude apporte
des éléments nouveaux à la connaissance de la démence à des stades avancés. Les difficultés de
l'objet se rapportaient surtout au fait que c'est un sujet peu documenté, mais comme cela a été
mentionné précédemment, c'est ce qui lui donnait sa pertinence.
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CHAPÎTRE 3 : MÉTHODOLOGIE
3.1 Stratégies d'acquisition de recherche
3.1.1 Finalité de l'étude
Cette recherche est appliquée, car elle visait à trouver des solutions à certains problèmes
reliés à la démence à des stades avancés (stades 6 et 7), soit les problèmes dans la relation et au
niveau de la communication entre la personne âgée atteinte et un membre de sa famille.
3.1.2 Objectifs de l'étude
L'étude poursuit des objectifs de connaissance et est de type exploratoire parce qu'elle
consistait à vérifier chez un petit nombre de sujets et sans groupe témoin si un programme axé sur
le potentiel affectif aurait pour conséquence d'améliorer la communication ainsi que la qualité de
la relation entre les personnes atteintes de démence sévère et un membre de leur famille, ce qui se
justifiait par le nombre restreint de recbercbes sur le sujet.
Elle poursuit également un objectif d'action en tant que recherche évaluative, car elle visait
à évaluer l'efficacité du programme axé sur le potentiel affectif.
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3.1.3 Dispositif de l'étude
Cette étude est longitudinale courte parce qu'on étudiait l'évolution d'un échantillon de
sujets sur une courte période de temps qu'on évaluait avant, pendant et après chaque intervention.
Elle est de type expérimental parce que le chercheur provoque le changement, un traitement a donc
été appliqué (programme axé sur le potentiel affectif), et parce qu'on manipulait la variable
indépendante. Il s'agit d'une étude longitudinale courte de type expérimentation de cas (multicas),
suivant le protocole à cas unique ABA, basé sur le retrait de l'intervention. Ce type de protocole
expérimental à cas unique a pour but de préciser la relation causale entre deux ou plusieurs
variables à partir d'une étude systématique et rigoureuse du comportement d'un sujet. La
démonstration de l'efficacité de l'intervention ne se basait donc pas sur la comparaison avec un
groupe contrôle car un sujet peut rester insensible à une intervention particulière tandis que les
autres réagissent tel que prévu, alors chaque sujet était évalué par rapport à lui-même. On
comparait donc les comportements antérieurs ou subséquents et cela se faisait grâce à la
présentation et au retrait successif de la variable indépendante (Ladouceur et Bégin, 1986).
On note certains avantages à ce type de protocole expérimental par rapport à l'utilisation
des groupes contrôles. Par exemple, comme le chercheur visait à observer une amélioration
cliniquement significative plutôt que statistiquement significative, la variable était mieux contrôlée
étant donné que la mesure des réactions verbales et non verbales (positive, négatives ou neutres)
n'était pas effectuée seulement avant et après le programme mais plutôt à plusieurs reprises tout
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au long de la durée du programme. De plus, la mesure du niveau de base dont le rôle est essentiel,
servait de comparaison au traitement qui était introduit. Elle fournissait alors de précieuses dormées
sur la fréquence du comportement observé avant l'introduction de l'intervention.
Avec le protocole ABA qui a été utilisé pour cette étude on établissait d'abord le niveau de base
(A) et on introduisait ensuite le traitement (B) (intervention de toucher affectif). Pour en préciser
l'effet, on le retirait après une certaine période, pour revenir au niveau de base, e'est-à-dire aux
conditions qui prévalaient pendant cette étape. C'est un protocole qui permet de préciser les effets
du procédé utilisé (Ladouceur et Bégin, 1986). Dans la présente étude le protocole ABA est
appliqué comme suit : les trois minutes précédant l'intervention du toucher affectif constituent la
phase A (niveau de base) du protocole; la phase B est le moment ou l'intervention du toucher
affectif est introduit, cette phase est d'une durée de cinq à dix minutes; les trois minutes suivant
la fin de l'intervention constituent la seconde phase A (retour au niveau de base).
3.2 Stratégies d'observation
3.2.1 Méthodes d'observation
Deux méthodes d'observation ont été employées lors de cette étude; l'observation directe
non participante et l'entrevue face à face semi-structurée.
49
L'observation directe consiste à recueillir des informations sur les lieux mêmes ou se
déroule l'action sociale (Lefrançois, 1992) alors que l'observation non-participante désigne une
stratégie où l'observateur s'abstient d'échanger ou évite d'intervenir, de participer (Bamer, in
Lefrançois, 1992). Selon Lefrançois, c'est une approche qui se prête bien à l'étude de phénomènes
plus discontinus, événementiels ou de courte durée, par exemple; des patients dans des unités de
soins comme c'est le cas pour cette étude. Ici l'observation a été faite à l'aide de la grille
d'observation hebdomadaire des réactions au toucher affectif (annexe 3) afin de recueillir les
différentes réactions du patient lors des phases ABA, elle était donc d'une durée totale de neuf
minutes (une fois par semaine par patient). Un observateur était dans la pièce afin de noter les
différentes réactions verbales et non verbales du patient sur la grille d'observation des réactions
au toucher affectif.
L'entrevue face à face est, toujours selon Lefrançois, un type d'entretien qui s'inscrit dans
une stratégie d'observation rigoureusement planifiée en vue d'obtenir des informations valides
auprès d'un échantillon de sujets, alors que l'entrevue semi-structurée se caractérise par une série
de questions ouvertes préparées à l'avance, mais aussi de questions « improvisées » survenant au
fur et à mesure, selon le déroulement de l'entrevue. Ceci permet de récolter beaucoup
d'information ainsi qu'une bonne qualité d'information, étant donné que l'instrument est d'emploi
souple, dû au fait qu'il peut être ajusté au fur et à mesure selon le niveau de compréhension et la
délicatesse du sujet. Certains avantages sont rattachés à cette méthode pour la présente étude, ce
sont le facteur coût et le facteur temps. En effet, le nombre de sujet étant peu élevé et l'espace
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géographique étant limité par le fait que l'étude se passe à l'intérieur d'une seule institution, les
investissements en coût et en temps sont limités. Un inconvénient pouvant survenir avec cette
méthode, est la désirabilité sociale. Ainsi il a fallu alors s'assurer autant que possible que le parent
réponde de façon tout à fait personnelle et non en vue de plaire à la chercheuse.
3.2.2 Instruments de collecte de données
A chacune des deux méthodes d'observation mentionnées est associé un instrument de
collecte de données. Pour l'observation directe non-participante, une grille d'observation des
réactions au toucher affectif a été utilisée alors que pour l'entrevue semi-structurée un
questionnaire préprogramme et postprogramme a été élaboré.
La « Grille d'observation mensuelle des réactions au toucher affectif et au massage
Shiatsu » est un outil de mesure qui a été créé par Bourque et Lussier-Mailhot (1994). Cette grille
a été sensiblement modifiée puisque dans la présente étude, il n'y a pas de massage Shiatsu,
l'observation n'est pas mensuelle mais hebdomadaire et il ne s'agit pas tout à fait de la même
catégorie de sujets (démence sévère plutôt que modérée), ce qui fait que certains items ont été
retranchés de la grille. De plus, il a été nécessaire d'éliminer également tous les items qui n'étaient
pas présents ou équivalents - au niveau de la cotation - dans chacune des parties (avant, pendant
et après) de la grille d'observation. Pour les fins de cette étude, l'instrument (annexe 3) est alors
nommé : « Grille modifiée d'observation hebdomadaire des réactions au toucher affectif. » C'est
51
un instrument-maison simple et rapide à compléter. Des espaces sont réservés pour indiquer le
numéro de chambre du patient afin de préserver son anonymat, ainsi que pour inscrire la date et
l'heure de l'intervention de toucher affectif et, par conséquent, de l'observation. La grille
d'observation est divisée en trois sections - les situations observées avant, pendant et après
l'intervention de toucher affectif - regroupant deux catégories de données; les réactions non
verbales et les réactions verbales.
La première section de la grille d'observation présente la situation observée avant
l'intervention de toucher affectif et permet de déterminer la posture soit; couchée (lit, fauteuil 5
positions) ou assise (chaise roulante, chaise fixe, fauteuil berçant, fauteuil 5 positions, lit); les
réactions non verbales; les yeux (ouvre, ferme, cligne des yeux, cherche le regard, regard vague),
l'expression faciale (tendu, détendu, grimace, fâché, triste, indifférent, sourit, bâille, fronce les
sourcils), le tonus corporel (rigide, crispé, détendu, absence de tonus), le comportement observé
(éveillé, ne bouge pas, agité, agressivité physique), ainsi que les réactions verbales (fait des phrases,
dit des mots, gémit, agressivité verbale, parle fort, crie, pleure, rit, ronfle, silence).
La deuxième section concemant les réactions ayant lieu pendant l'intervention renseigne
sur les parties du corps utilisées pour recevoir le toucher affectif et sur la durée de l'intervention.
On y retrouve sensiblement les mêmes renseignements à la différence qu'on ajoute une section afin
de connaître la zone du corps massée (visage, nuque, cuir chevelu, épaules, cou, bras, mains, dos).
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Pour la troisième section, c'est-à-dire les situations observées après l'intervention, on y
retrouve toujours les mêmes éléments en plus d'un endroit pour la signature de la personne qui a
fait l'observation et complété la grille.
Pour remplir la grille, il suffit de cocher les items correspondant aux observations faites.
L'observateur note, de façon objective, les réactions positives, négatives et neutres, tant verbales
que non verbales manifestées par le patient, avant, pendant et après l'intervention de toucher
affectif. Cet instrument-maison a fait l'objet d'une démarche de validation du contenu qui a permis
de transformer les données qualitatives en données quantitatives (Lussier-Mailhot, 1996).
Le second instrument de mesure utilisé pour cette étude, est un questionnaire-maison
servant de base à l'entrevue semi-structurée (armexe 4) qui avait lieu avec le parent significatif du
patient atteint de démence avant le début du programme et à la toute fin de celui-ci. Il sert à
connaître la qualité de la relation entre le patient et le parent tel que perçue par ce dernier, étant
donné qu'il est impossible de connaître les impressions du patient compte tenu de la sévérité de
la démence en cause dans la présente étude. Le questionnaire préprogramme est composé de sept
questions et le questionnaire postprogramme comprend 10 questions. Il s'agit de questions
ouvertes afin que le parent puisse élaborer sur le sujet de ces questions. Certaines questions
comprennent également des échelles de Likert graduées de 0 à 10 afin de mesurer le degré de
satisfaction face à la relation que le parent entretient avec le patient et pour comparer le degré de
satisfaction à différents moments, par exemple, avant et depuis la démence du patient et, avant et
53
depuis la mise en place du programme. C'est un instrument-maison élaboré par la chercheuse pour
les fins de la présente étude. Cet instrument de mesure n'a fait l'objet d'aucune démarche de
validation.
3.2.3 Plan d'échantillonnage
Critères d'exclusion
Population cible
Personnes âgées atteintes de démence I
1  PoDuiati
iPersonnes âgées attein
.•Î.A. . i, !
on mère
tes de démence sévère
k  Group
Personnes âgées attein
i  lUGS - Pavillon V
4 accompagnées d'un n
e cible
tes de démence sévère
ouville (Unité 45)
lembre de leur famille
n
Critères d'inclusion
a  i Méthode non probabiliste
sur base volontaire
en face à face avec le parent significatif
par le biais de l'équipe soignante
ijaille d'échantillonnage
®  n=5
54
Critères d'inclusion :
-Démence irréversible correspondant aux stades 6 et 7 de l'échelle de Reisberg pour la maladie
d'Alzheimer ou sévère pour les autres démences;
-Perte des habiletés à la marche et à se déplacer en fauteuil roulant;
-Perte des capacités à s'exprimer verbalement dans un langage intelligible;
-Dépendance totale pour toutes les activités de vie quotidienne;
-Peut présenter des comportements perturbateurs tels l'agitation motrice avec ou sans
agressivité et des cris ou sons vocaux répétitifs;
-Être hébergé dans l'unité 45 du Pavillon Youville de l'Institut Universitaire de Gériatrie de
Sherbrooke (lUGS);
-Avoir un membre de la famille qui accepte de participer à l'étude avec son parent malade.
Critères d'exclusion :
-Personne présentant un état comateux suite à un traumatisme ou à une autre pathologie;
-Personne présentant une maladie psychiatrique sans démence;
-Personne en phase terminale;
-Être dans l'unité 45 depuis moins de trois mois.
L'assistante infirmière chef de l'unité 45 a fait la liste des personnes qui visitaient
régulièrement leur proche-parent et les a informé par téléphone du projet de recherche. Les
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personnes désireuses de faire partie de ce projet, ont été contactées par la chercheuse afin de donner
de l'information sur les motifs, le sérieux et le déroulement de l'étude. Ensuite les membres des
familles qui désiraient poursuivre et qui répondaient aux critères d'inclusion étaient rencontrés
personnellement pour leur expliquer les détails de leur implication et pour signer les formulaires
de consentement (annexe 2).
3.3 Stratégies de collecte de données
Le plan de cette étude est le suivant. L'échantillon est constitué de cinq personnes
atteintes de démence sévère (chacune accompagnée d'une personne significative). La variable
manipulée est le programme de toucher affectif, appliqué à chacun des sujets par le membre de la
famille considéré comme étant la personne significative pour le patient, par périodes de cinq à dix
minutes et lors des visites de cette dernière. Des instructions précises ont été données au parent
pour maintenir la constance entre les traitements. L'étude a été réalisée dans l'unité 45 du Pavillon
Youville de l'Institut Universitaire de Gériatrie de Sherbrooke (lUGS), où les personnes atteintes
de démence sévère avaient été admises. Comme l'expérimentation s'est passée dans l'unité 45, on
n'avait pas à déplacer les patients pour administrer le toucher. C'est le parent qui avait la
responsabilité d'appliquer l'intervention de toucher affectif au patient, deux fois par semaine,
pendant le programme d'une durée de douze semaines. Au cours cette période, douze observations
devaient avoir lieues pour chacun des patients, à raison d'une fois par semaine, par l'observateur,
à l'aide de la grille d'observation hebdomadaire des réactions au toucher affectif. De plus, une
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entrevue semi-structurée a été réalisée avee le parent avant le début, et à la fin du programme de
toucher affectif, par la chercheuse, afin d'évaluer la perception du parent concemant la communica
tion et la qualité de la relation entre le patient et lui-même.
3.4 Stratégies d'analyse des données
Avec les protocoles expérimentaux à cas unique les données sont rarement soumises à
l'analyse statistique, elles font plutôt l'objet de représentations graphiques démontrant l'évolution
des résultats. Il est alors très important d'observer systématiquement et régulièrement le sujet, de
prendre des mesures précises et répétées du comportement-cible et de les porter immédiatement
sur un graphique. Ceci permet au chercheur d'évaluer ainsi l'effet de l'intervention et suivre son
évolution point par point. En illustrant les résultats de chaque participant, on peut alors observer
leur évolution individuelle et globale.
Dans cette étude, l'évaluation du programme de toucher affeetif s'effectue à partir des
variables dépendantes (la communication et la qualité relationnelle). Ces variables sont mesurées
à l'aide de données qualitatives. Au sujet de la variable communication, les données qualitatives
sont transformées en données quantitatives dites continues suite à la cotation des réactions non
verbales et verbales effectuées par des infirmières-expertes (positives, négatives, neutres). Les
données recueillies, sont transposées sur graphique afin de suivre l'évolution de chacun des sujets.
Un test de Friedman est également utilisé pour les données sur les réactions non verbales et
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verbales de l'ensemble des sujets. Pour ce qui est de la variable qualité relationnelle, les réponses
aux entrevues préprogramme et postprogramme, ont été traitées de façon qualitative.
3.5 Obstacles méthodologiques
Les principaux obstacles méthodologiques appréhendés par la chercheuse sont le
recrutement des sujets, le maintien de l'intérêt (risque d'absence ou d'abandon) étant donné le petit
nombre de sujets ainsi que la généralisation des résultats.
La chercheuse se devait d'être convainquante pour recruter ses sujets et les motiver à
poursuivre l'application du programme jusqu'à son terme, puisque l'investissement pour le parent
du patient atteint de démence était assez important. En effet, le programme exigeait deux visites
par semaine de la part des parents, afin de réaliser les interventions de toucher affectif. De plus, il
est très difficile de leur demander de toucher leur parent, eux qui proviennent d'une génération de
gens qui se touchaient peu entre eux. Il fallait les convaincre des avantages et bienfaits que procure
un tel programme. C'est un peu comme un cadeau qu'ils se faisaient, de pouvoir établir une
relation privilégiée avec leurs proches parents, même si ceux-ci sont très malades et souvent
incapables de communiquer. Il s'agissait de passer une entente avec les membres des familles
concernés pour s'assurer de leur engagement à visiter le patient deux fois par semaine, et accepter
qu'un observateur soit présent une fois par semaine, sur une période de douze semaines. Il était
important d'établir une relation de confiance avec les parents et faire en sorte que tout ceci n'ait
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pas trop l'aspect d'une recherche afin qu'ils se sentent confortables dans cette démarche et qu'ils
aient le goût de participer et de continuer. Les résultats de cette étude ne sont évidemment pas
généralisables, cela étant dû à la petite taille de l'échantillon (n=5) et au type de protocole utilisé
(expérimentation de cas).
3.6 Considérations éthiques
Il était important dans cette étude d'obtenir des participants ou de leur répondant leur
consentement libre et éclairé, de préserver leur anonymat et la confidentialité, de leur assurer que
la démarche n'était pas nuisible ni pour le parent ni pour le patient. Il était également essentiel
d'obtenir l'approbation d'un comité d'éthique avant de commencer la démarche sur le terrain.
Un problème éthique a été soulevé, celui du retrait du programme à la fin de l'étude. Ce
problème a été résolu en optant de poursuivre la communication par le toucher affectif puisque les
parents ont considéré que le programme avait été bénéfique pour eux concemant leur relation avec
le patient.
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CHAPÎTRE4: RÉSULTATS
4.1 Recrutement des sujets
Les sujets participants ont été recrutés dans l'unité 45 de l'IUGS (Institut universitaire de
gériatrie de Sherbrooke), pavillon Youville. La liste des patients étant confidentielle et la
chercheuse ne travaillant pas dans le milieu, il a été nécessaire d'obtenir le consentement et l'aide
du personnel infirmier. Comme le programme de toucher affectif était en lien direct avec la
programmation de l'unité 45, le consentement pour faire cette étude a été obtenu sans problème,
et une infirmière (Johanne Lussier), ayant déjà mené une étude semblable sur le sujet, a accepté,
avec l'aide du personnel de l'unité, de collaborer avec la chercheuse. Elle a alors établi un premier
contact avec les familles de certains patients afin de savoir s'ils étaient d'accord pour qu'une
personne de l'extérieur les contacte par téléphone, et ce, pour leur offiir la possibilité de participer
à un programme de toucher affectif, à l'occasion d'une étude visant à connaître l'efficacité de ce
programme. La liste des personnes acceptant d'être contactées par téléphone comportait onze noms
de parents de patients de l'imité 45. Elles ont toutes été contactées par la chercheuse afin de leur
expliquer brièvement en quoi consistait ce programme et pour prendre rendez-vous rapidement
avec eux pour plus de détails. Neuf personnes sur onze ont accepté d'être rencontrées à leur
domicile afin de recevoir toutes les explications nécessaires concernant le programme de toucher
affectif (c.-à-d. : en quoi consistait le programme, la durée de celui-ci, le degré d'implication de
ces personnes, le formulaire de consentement, etc.). Pour ce qui est des deux personnes qui n'ont
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pas été rencontrées, l'une d'elles devait rappeler pour signifier si elle acceptait de rencontrer la
chercheuse et elle ne l'a pas fait. Cela a été considéré comme un refus, car elle était plutôt hésitante
lors du premier contact téléphonique. La seconde personne a refusé, car un autre membre de la
famille avait déjà aceepté d'être rencontrée au sujet du même patient. Lors de la première
rencontre, sept personnes sur les neuf rencontrées ont accepté de participer au programme et ont
immédiatement signé les formulaires de consentement, même si elles avaient été invitées à y
réfléchir quelques jours. La date de l'entrevue préprogramme a également été fixée à ce moment.
Les deux refus concernent une personne dont le parent admis dans l'unité 45 était en phase
terminale et une autre qui ne désirait pas s'impliquer elle-même dans ce programme. Sept
personnes ont donc été visitées pour répondre au questionnaire de l'entrevue préprogramme.
Ensuite, ce fut le début du programme. Il a commencé le vingt-six septembre 1999 pour se terminer
douze semaines plus tard, soit le dix-huit décembre 1999. Lors de la première journée du
programme, une participante s'est désistée, ne se sentant pas à l'aise avec le toucher affectif. Une
seconde participante ne s'est jamais présentée, car elle a été hospitalisée pour une raison inconnue.
La chercheuse a tenté de la rejoindre par téléphone à plusieurs reprises par la suite mais sans
résultat. Le nombre de participants à l'étude a donc été de cinq diades parent-patient.
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4.2 Description des sujets (données sociodémographiques)
4.2.1 Sujet n'I
Le sujet n° 1 est une femme de 81 ans atteinte de la démence d'Alzheimer grade Vn et
admise dans l'unité 45 depuis 3,3 ans au moment du début du programme. Elle recevait, comme
médication pouvant influencer les effets du programme, du Mellaril - un
neuroleptique/tranquillisant majeur - à raison de 75 mg par jour, et du Serax - sédatif/tranquillisant
mineur - à raison de 30 mg par jour. Le parent participant à l'étude avec la patiente était son époux,
un homme de 82 ans, retraité et demeurant toujours dans la maison familiale.
4.2.2 Sujet n° 2
Le sujet n° 2 est une femme de 85 ans atteinte de démence mixte sévère et admise dans
l'unité 45 depuis 8,6 ans au moment du début du programme. Elle recevait, comme médication
pouvant influencer les effets du programme, du Loxapac - un neuroleptique/tranquillisant majeur -
à raison de 20 mg par jour. Le parent participant à l'étude avec la patiente était sa fille, une femme
de 57 ans, retraitée.
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4.2.3 Sujet n" 3
Le sujet n° 3 est une femme de 88 ans atteinte de démence mixte sévère et admise dans
l'unité 45 depuis 1,6 ans au moment du début du programme. Elle recevait, comme médication
pouvant influencer les effets du programme, du Lorazepam (Ativan) - sédatif/tranquillisant
mineur - à raison de 0,25 mg par jour. Le parent participant à l'étude avec la patiente était sa nièce,
une femme de 68 ans, retraitée.
4.2.3 Sujet n" 4
Le sujet n° 4 est une femme de 86 ans atteinte de démence d'Alzheimer grade Vn et admise
dans l'unité 45 depuis 8,3 ans au moment du début du programme. Elle recevait, comme
médication pouvant influencer les effets du programme, du Mellaril - un
neuroleptique/tranquillisant majeur - à raison de 20 mg par jour, et du Lorazepam (Ativan) -
sédatiftranquillisant mineur - à raison de 0,25 mg par jour. Le parent participant à l'étude avec la
patiente était sa fille, une femme de 64 ans, retraitée.
4.2.4 Sujet n" 5
Le sujet n° 5 est un homme de 75 ans atteint de démence d'Alzheimer grade VU et admis
dans l'unité 45 depuis 2,4 ans au moment du début du programme. Il ne recevait aucime médication
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pouvant influencer les effets du programme. Le parent participant à l'étude avec le patient était sa
fille, une femme de 45 ans, sur le marché du travail.
4.2.5 Description de l'ensemble des sujets
L'échantillonnage de cette étude était donc composé de cinq diades patient-parent. En ce
qui concerne l'échantillonnage de patients, il était constitué de 20 % d'hommes et de 80 % de
femmes dont la moyenne d'âge était de 83 ans. Ils étaient hospitalisés dans l'unité 45 du pavillon
Youville de l'IUGS depuis en moyenne 4,9 ans, et tous ont été diagnostiqués comme étant atteints
d'une forme de démence dégénérative sévère, soit Alzheimer ou mixte. Du côté des parents, nous
retrouvions également les mêmes proportions d'hommes et de femmes, avec une moyenne d'âge
de 63,2 ans. Trois des parents étaient les filles des patients, un était l'époux et une autre, la nièce.
4.3 Déroulement de l'expérimentation
Comme il a été mentionné précédemment, l'expérimentation a été conduite sur une période
de douze semaines, s'étendant du 26 septembre 1999 au 18 décembre 1999, les entrevues ayant eu
lieu avant le début et après la fin du programme, soit en septembre 1999 pour l'entrevue
préprogramme et en janvier 2000 pour l'entrevue postprogramme.
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Pour les besoins du programme, les parents devaient visiter les patients deux fois par
semaine, et la grille d'observation était complétée par un observateur formé en conséquence, une
fois par semaine. Lorsque le parent arrivait dans l'unité 45, il se présentait d'abord au poste des
infirmières afin de signaler sa présence pour les fins du programme de toucher affectif. La présence
était notée sur une feuille de contrôle hebdomadaire des visites et des observations (annexe 6), et
l'infirmière déterminait s'il y avait une observation à faire lors de cette visite. Lorsque ce n'était
pas le cas, le parent était libre de se rendre à la chambre du patient et de commencer l'intervention
de toucher affectif. Par contre, s'il s'agissait d'une joumée où il devait y avoir observation des
réactions du patient au toucher affectif, on demandait au parent de ne pas entrer immédiatement
dans la chambre, mais plutôt d'attendre dans le couloir que l'observateur ait fait les trois minutes
d'observation pour la partie avant intervention (A). Ensuite, le parent pouvait entrer et commencer
l'intervention, alors que l'observateur continuait de noter les réactions du patient pour une autre
période de trois minutes (B), après quoi il se retirait afin de laisser le parent continuer seul son
intervention. Lorsque le parent avait terminé, il n'avait qu'à sonner afm que l'observateur revienne
pour noter les réactions du parent après l'intervention (A) pendant une dernière période de trois
minutes. À ce moment, le parent se retirait hors du champ de vision du patient, recréant ainsi les
conditions qui prévalaient avant l'intervention de toucher affectif.
En ce qui conceme les observateurs, il s'agissait d'infirmières travaillant à l'unité 45, ayant
été formées avant le début du programme par Lussier, coauteure de la grille d'observation des
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réactions au toucher affectif. Ils étaient huit, mais, de ce nombre, quatre ont rempli 86 % des grilles
d'observation.
4.4 Présentation des résultats
Comme il s'agit ici d'une étude de type expérimentation de cas (multicas), les résultats de
chacun des sujets sont d'abord exposés individuellement. Ensuite, une synthèse des données de
tous les sujets participant à l'étude est présentée. Concernant les observations faites à l'aide de la
grille d'observation des réactions (du patient) au toucher affectif, les données sont en grande partie
transposées sur graphiques, afin de suivre l'évolution de chacun des sujets pour les parties avant
(A), pendant (B) et après (A) chaque intervention observée (entre six et douze observations selon
les sujets). De plus, im graphique présentant la moyenne de toutes les observations pour l'ensemble
du programme est présenté pour chacun des sujets. Sur les graphiques, on remarque trois courbes
différentes. La première - verte - concerne les réactions verbales du patient au toucher affectif, la
deuxième - rouge - porte sur les réactions non verbales, et la demière - bleue - se rapporte aux
réactions globales, c'est-à-dire au total des réactions verbales et non verbales, donc à l'ensemble
des réactions au toucher affectif enregistrées au cours des observations. Les données recueillies lors
des entrevues préprogramme et postprogramme, réalisées avec les parents, sont exposées en
comparant leurs réponses avant le début du programme avec celles obtenues après la fin de celui-ci.
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Comme il a été décrit plus tôt dans ce mémoire, douze observations par patients étaient
prévues pendant la durée du programme, soit une par semaine par patient. Dans le cas du sujet n°l,
douze observations ont été réalisées, pour le sujet n° 2, il y en a eu onze, chez le sujet n° 3, il y en
a eu six, avec le sujet n° 4, il y en a eu sept, et, enfin, le sujet n° 5 a été observé six fois. Le taux
d'absence a été assez élevé, la plupart du temps pour des raisons de maladie chez les parents-
visiteurs. Quelquefois, une observation était manquée parce que l'infirmière sur place chargée de
réaliser les observations, était déjà occupée avec un autre sujet, par exemple dans le cas où deux
parents se présentaient en même temps pour effectuer l'intervention de toucher affectif alors qu'une
seule infirmière était disponible pour faire les observations. Il peut également y avoir eu des
empêchements aux observations lorsqu'une urgence avec un autre patient réclamait prioritairement
la présence de l'infirmière auprès de celui-ci. Dans ces moments, l'intervention de toucher affectif
avait quand même lieu, mais sans observation. De plus, une patiente participant au programme est
décédée trois semaines avant la fin du programme, ce qui a limité le nombre des observations la
concernant.
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4.4.1 Sujet n" 1
Résultats obtenus grâce aux grilles d'observation
Le nombre d'observations réalisées avec le sujet n° 1 a été de 12/12, donc 100 % des
observations prévues ont été réalisées. Le parent était très assidu tout au long du programme.
Lorsque l'on regarde les graphiques de ce sujet, on observe que chaque semaine est
différente, il n'y a aucune constance d'une observation à l'autre. Si on s'arrête d'abord aux
réactions non verbales - courbes rouges - constituant le principal intérêt de cette étude, car il est
question ici de la communication non verbale, on peut facilement remarquer que lorsque le patient
passe de la phase A (avant) à la phase B (pendant), la courbe monte dans 50 % des cas (semaines 1,
3,4, 7,10 et 12), qu'elle est stable dans 30 % des cas (semaines 2, 5, 8 et 9) et qu'elle descend dans
20 % des cas (semaines 6 et 11). Toujours au sujet de la courbe des réactions non verbales,
lorsqu'elle passe de la phase B à la phase A (après), on constate qu'elle remonte ou qu'elle
continue de remonter dans 67 % des cas, qu'elle demeure stable dans 16,5 % des cas et qu'elle
redescend dans 16,5 % des cas. Chez ce sujet, le scénario attendu, selon lequel la courbe devait
augmenter en passant de la phase A à la phase B et redescendre de la phase B au retour à la
phase A, ne s'est produit qu'en deux occasions sur les douze observations. Toutefois, si l'on
considère les observations où la courbe continue à augmenter, conséquence parfois possible étant
donné l'effet probable à très court terme du toucher affectif, on constate alors que le programme
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a eu un effet positif huit fois sur douze pour ce sujet, en considérant toujours les réactions non
verbales seulement.
Lorsque l'on regarde le graphique pour le sujet n° 1 indiquant la moyenne des résultats pour
la durée du programme, on peut affirmer qu'au niveau des réactions non verbales, le sujet avait
tendance à réagir de façon positive au toucher affectif, et que l'effet persistait encore quelques
minutes après la fin de l'intervention. Par contre, pour ce qui est des réactions verbales, le sujet
avait tendance à réagir de façon négative lorsque touché, et cela cessait dès l'intervention terminée.
Donc, au niveau global, l'intervention avait un léger impact négatif chez ce sujet. Cela dit,
l'observation avait lieu pendant les trois premières minutes de l'intervention, qui durait en
moyenne de quinze à vingt minutes chez ce sujet, et lors de l'observation au retour à la phase A,
le sujet est demeuré stable ou s'est amélioré dans 92 % des cas au niveau global.
Présentation graphique des résultats
verbaverbal
verbal ** non verbalnon
totaltotal
fig. 4.4.1-1 Sujet n° 1, semaine: 1 fig. 4.4.1-2 Sujet n° 1, semaine: 2
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Résultats obtenus grâce aux entrevues
Le parent du sujet n° 1 considère le toucher comme étant une méthode de communication
moyennement valable, avec un 5/10 avant le programme, parce qu'il constate que la patiente n'a
aucune réaction sauf un petite réaction de surprise lorsqu'on lui touche, et en lui attribuant 6/10
après celui-ci, parce qu'il croit que l'intervention doit lui faire du bien étant donné que la patiente
se laisse faire. Pour sa part, il trouve difficile d'utiliser le toucher comme forme de communication
non verbale, car la patiente réagit très peu, et lui-même est très émotif. Par contre, il envisage le
fait de continuer les touchers, car il dit que ça lui fait quelque chose à faire lorsqu'il visite son
épouse.
Dans la famille, le toucher n'a pas toujours été une forme de communication habituelle,
mais le parent affirme qu'ils se sont « améliorés » au cours des années, bien qu'il considère « qu'il
restait encore bien du chemin à faire de ce côté-là. » D'ailleurs, le toucher affectif est une méthode
de communication qu'il recommanderait, surtout pour les gens atteints de démence, car il observe
que, même si le patient qui reçoit le toucher affectif ne reconnaît plus les gens, il paraît rassuré et
réconforté par cette intervention. Le parent a remarqué que lorsqu'il touchait la patiente, elle en
avait conscience, car il lui arrivait de bouger les bras ou de lui serrer la main.
Le parent considérait comme très bonne la qualité de la relation qu'il entretenait avec son
épouse avant la maladie, avec un 10/10, alors que depuis la maladie, il lui attribue plutôt 8/10, car
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il trouve qu'il ne va pas la voir souvent - deux à trois fois par semaine - mais il tient beaucoup à
y aller. D affirme que c'est sacré pour la patiente ainsi que pour lui-même. D'un autre côté,
lorsqu'il fait la comparaison entre la qualité de la relation avec la patiente avant et après la mise
en place du programme de toucher affectif, il donne 3/10 pour avant et 7/10 pour après. Il dit que
l'intervention de toucher affectif l'oblige à s'occuper un peu plus de son épouse, et que les visites
sont moins monotones. De plus, il ajoute s'être rendu compte que le toucher faisait du bien à la
patiente et que, lorsqu'il pratique cette intervention, elle en est consciente et elle essaie de bouger
les bras. Il appuie la comparaison en ajoutant que, lorsqu'il la touche, elle a moins tendance à crier,
qu'elle est plus calme, qu'elle paraît attentive, car « elle a les yeux grands. » De plus, lui-même est
plus à l'aise avec elle et il croit que le toucher affectif a eu des impacts positifs sur leur relation,
bien qu'il trouve difficile de la visiter plus de deux ou trois fois par semaine étant donné qu'il est
très émotif et qu'il a tendance à pleurer.
Les gens disent qu'elle ne le reconnaît pas, mais il est certain qu'elle peut sentir la présence
d'une personne familière, et, même s'il trouve parfois que c'est difficile émotivement, il est bien
content d'avoir participé au programme de toucher affectif, car il dit que ça lui fait du bien. Il a
continué après les douze semaines nécessaires au programme et s'est ensuite arrêté quelque temps
- pour la période des fêtes - mais il compte recommencer et continuer à son rythme.
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4.4.2 Sujet n° 2
Résultats obtenus grâce à l'utilisation de la grille d'observation
Le nombre d'observations réalisées avec le sujet n° 2 a été de 11/12, donc 92 % des
observations prévues ont été réalisées. Ce parent a également été très assidu tout au long du
programme.
Chez ce patient, on observe rapidement, lors d'un premier coup d'oeil aux graphiques, que
les réactions verbales n'ont eu qu'une infime influence, à deux reprises seulement, sur les résultats
globaux des observations, alors qu'en d'autres temps, c'est-à-dire neuf fois sur onze, elles n'ont
eu aucun impact. Donc, la courbe des résultats globaux et celle concernant les réactions non
verbales se chevauchent lors de huit observations sur onze. Chez ce sujet, on note qu'à quatre
reprises le scénario attendu s'est produit. Aux semaines 1, 3, 7 et 8, l'intervention de toucher
affectif a eu un effet positif qui s'est atténué au retour à la phase A. Il y a eu amélioration des
réactions de la phase A à la phase B sept fois sur onze (semaines 1, 3, 5, 6, 7, 8 et 10), alors
qu'elles sont demeurées stables une fois sur onze (semaine 4) et que l'effet produit par le toucher
fut contraire à celui recherché à trois reprises (semaines 9,11 et 12). Lors du retour à la phase A,
l'effet causé par le toucher affectif s'est atténué six fois (semaines 1,3,4, 7, 8 et 9), alors qu'il s'est
accru deux fois (semaine 6 et 11) et qu'il est demeuré stable à trois reprises (semaines 5,10 et 12).
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Notons qu'à la semaine 3, il était indiqué sur la grille d'observation que le sujet ne se sentait pas
bien.
Lorsque l'on observe le graphique représentant l'ensemble du programme, il indique qu'en
général, le programme obtient l'effet escompté chez ce sujet en ce qui concerne les réactions non
verbales et au niveau global. Par contre, eoneemant les réactions verbales, on note un très léger
effet négatif attribuable à quelques réactions négatives à la troisième et à la neuvième semaines.
C'est le sujet dont les résultats de l'ensemble du programme ressemblent le plus à ceux attendus.
Présentation graphique des résultats
verba vert>al
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fig. 4.4.2-1 Sujet n° 2, semaine: 1 fig. 4.4.2-2 Sujet n° 2, semaine: 3
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fig. 4.4.2-11 Sujet n° 2, semaine: 12 fig. 4.4.2-12 Ensemble du programme
Résultats obtenus grâce aux entrevues
La parente du sujet n° 2 attribue 5/10 avant le programme de toueher afFeetif comme moyen
de communication et 8/10 après, parce qu'elle considère que pour elle « ça a été mieux que moyen,
mais ce n'est pas le maximum. » Dans l'ensemble, elle est habituellement à l'aise avec le toucher
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comme moyen de communication non verbal. Lors de la première intervention, elle sentait quelque
chose qui la freinait, mais, ensuite, ça s'est bien passé, elle se sentait « à l'aise là-dedans. »
Pour ce qui est de la famille, la relation était plus affective avec son père, alors qu'elle était
plus distante avec sa mère qui ne la touchait pas ou alors très peu, donc elle était portée à se
comporter avec sa mère comme celle-ci se comportait avec elle. La fille de la patiente considère
le programme comme une expérience qu'elle a tenté et elle se demandait bien comment ça allait
«tourner», parce qu'elle n'était pas habituée au toucher affectif puisque cette forme de
communication ne faisait pas partie des moeurs familiales.
Elle croit que le toucher est une forme de communication qu'il faut adapter à chaque
personne en place, car il y a des gens qui peuvent le faire d'instinct alors que d'autres ont plus de
limites face à cela. De son côté, elle dit le faire un peu plus à la suite du programme. D'ailleurs,
elle le fait encore à l'occasion. Afin que ce soit mieux accepté par la patiente, dont la routine de
toucher préférée était celle du visage, sa fille devait utiliser de la crème hydratante.
La parente considère la qualité de la relation avec la patiente comme étant de 8/10 avant la
maladie et c'est resté inchangé après la maladie. Elle considère que leur relation était satisfaisante,
qu'elles ont toujours eu une bonne relation mère-fille. Sa réponse est également la même
lorsqu'elle compare sa relation avec la patiente avant la mise en place du programme de toucher
affectif avec celle d'après, 8/10 dans les deux cas. Donc, elle considère que le programme n'a rien
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changé à propos de la relation qu'elle entretient avec la patiente, mis à part qu'elle pratique
davantage le toucher affectif maintenant. Par contre, elle a remarqué qu'il y avait des fois où sa
mère était plus tendue et, qu'après l'intervention de toucher affectif, elle semblait plus calme, plus
relaxe, mais c'est pour elle un effet à très court terme, car la parente avait l'impression que le
lendemain, c'était effacé.
Elle affirme que ça a été une bonne expérience. Il y a par contre pour elle des journées plus
pénibles, des joumées où elle se sent plus « vulnérable », mais elle continue à l'occasion, selon son
humeur, de pratiquer le toucher affectif. Maintenant, elle pratique davantage le toucher affectif et
elle a réalisé que sa mère aimait cela, surtout le visage.
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4.4.1 Sujet n°3
Résultats obtenus grâce aux grilles d'observation
Le nombre d'observations réalisées avec le sujet n° 3 a été de 6/12, ou peut-être devrions-
nous dire 6/9, car la patiente est décédée après la neuvième semaine du programme de toucher
affectif. Donc, 50 % des observations prévues ont été réalisées.
Chez ce sujet, il n'y a aucune réaction verbale observée, tant positive que négative, tout au
long du programme. La courbe des réactions non verbales est donc la même que la courbe globale
pour toutes les observations effectuées. Deux graphiques seulement sur les six montrent la courbe
attendue (semaines 2 et 4), alors qu'à la semaine 9, l'effet positif obtenu à la phase B se poursuit
au retour à la phase A. Par contre deux observations sur les six (semaines 1 et 8) démontrent une
courbe inverse. En effet, elle diminue de la phase A à la phase B et elle augmente ensuite au retour
à la phase A, tandis qu'à la semaine 3, les réactions positives continuent de diminuer de la phase
B au retour à la phase A.
Chez ce sujet, il n'y a aucune constance des réactions d'une intervention à l'autre. Le
graphique représentant l'ensemble des observations démontre une très faible hausse de la courbe
de la phase A à la phase B, alors qu'elle demeure stable par la suite. Notons tout de même
l'absence de réaction négative tant au niveau verbal qu'au niveau non verbal pour ce sujet.
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Présentation graphique des résultats
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fig. 4.4.3-5 Sujet no3, semaine : 8 fig. 4.4.3-6 Sujet no3, semaine : 9
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Résultats obtenus grâce aux entrevues
La parente n° 3 assigne 8/10 avant et 7/10 après le programme de toucher affectif comme
moyen de communication, car elle trouve que c'est un moyen de communication valable même si
cette patiente ne réagissait pas et ne souriait pas plus. La nièce de la patiente s'attendait à voir plus
de réactions de la part de la patiente, alors qu'il n'y en avait, selon elle, aucune. Elle se sentait tout
de même à l'aise avec le toucher comme forme de communication, car elle était habituée de la
prendre par la main, de lui frotter les mains, les bras, les cuisses. Elle pratiquait déjà le toucher
affectif avant le programme, c'était naturel pour elle. Par contre, dans cette famille, le toucher ne
faisait pas partie de leurs habitudes. Comme elle-même l'a dit, ils n'étaient pas des « colleux », ils
étaient des gens plutôt réservés. Le toucher affectif est tout de même une méthode de
communication qu'elle recommanderait, car elle est certaine que ça rassure, que ça fait sentir une
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présence à la personne qui le reçoit, mais elle dit : « Ça dépend des personnes comme de raison »
étant donné qu'elle n'a pas observé de réaction chez la patiente.
Elle attribue 9/10 pour la qualité de la relation qu'elle entretenait avec la patiente avant la
maladie et également 9/10 depuis celle-ci, car elle considère que leur relation était très bonne et
qu'elle l'est restée. Cela n'a pas fait de différence qu'elle soit malade ou pas. C'est la même chose
avec un 10/10 lorsqu'elle compare leur relation avant et après la mise en place du programme de
toucher affectif. Pour elle, il n'y avait aucune différence. Elle n'a pas remarqué de changement chez
la patiente depuis la mise en place du programme. Elle pensait la voir plus souriante, mais c'était
comme d'habitude. Elle ajoute à cela que sa tante n'était déjà pas une personne très expressive, que
c'était plutôt une personne réservée voire même effacée, qui ne demandait jamais quoi que ce soit.
La question à savoir si elle avait l'intention de continuer la communication par le toucher affectif
n'a pas été posée au parent dans ce cas-ci, car la patiente est décédée avant la fin du programme.
Par contre, elle a dit l'avoir essayé avec une autre tante malade et avoir eu plus de résultats avec
celle-ci.
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4.4.4 Sujet n" 4
Résultats obtenus grâce aux grilles d'observation
Le nombre d'observations réalisées avec le sujet n° 4 a été de 7/12, cela étant causé par des
problèmes de santé chez le parent participant. Donc, 58 % des observations prévues ont été
réalisées.
Chez ce sujet, il y a autant de courbes différentes qu'il y a d'observations. Regardons
d'abord les courbes concernant les réactions verbales (vertes). A quatre reprises (semaines 7, 9,11
et 12), la courbe prend la forme attendue, alors que par deux fois (semaines 3 et 8), elle demeure
stable en passant de la phase A à la phase B et elle diminue ensuite au retour à la phase A. A la
semaine 4, elle demeure stable tout au long de l'intervention, et on constate qu'elle n'est jamais
au négatif pendant tout le programme.
Pour ce qui est des courbes démontrant les réactions non verbales - rouges -, il n'y en a
aucune représentant la forme attendue. A quatre reprises, elle monte en passant à la phase B
(semaines 3, 8,9 et 11), mais de ce nombre, deux (semaine 3 et 9) demeurent stables et deux autres
(semaines 8 et 11) continuent d'augmenter au retour à la phase A. Par deux fois (semaines 4 et 7),
la courbe est inverse à ce qui était espéré, alors qu'à la semaine 12, la courbe est plate, les réactions
demeurent stables du début à la fin de l'observation.
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En additionnant les réactions verbales et non verbales, la courbe des réactions globales
donne le résultat escompté à trois reprises (semaines 3, 9 et 12), alors qu'à deux moments, elle
montre l'effet inverse (semaines 4 et 7), et qu'aux semaines 8 et 11, elle augmente à la phase B et
continue d'augmenter après l'intervention de toucher affectif.
Le graphique illustrant la moyenne des observations pour le sujet n° 4 indique la courbe
attendue seulement concernant les réactions verbales. Les courbes des réactions non verbales et
totales augmentent au moment de l'intervention et continuent d'augmenter après le retrait du
traitement.
Présentation graphique des résultats
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85
\  y
% y
verbalverbal
non verbalnon verbal
0 ***. total total
fig. 4.4.4-3 Sujet n° 4, semaine: 7 fig. 4.4.4-4 Sujet n° 4, semaine: 8
»*• *•»#
«'•V ^
veiba vert»
non verbal nonveriMu
totatotal
fig. 4.4.4-5 Sujet n° 4, semaine: 9 fig. 4.4.4-6 Sujet n° 4, semaine: 11
2.5
2,0
veiba
non verbal
*•'», total 0,0
veft>al
non vertïal
total
fig. 4.4.4-7 Sujet n° 4, semaine: 12 fig. 4.4.4-8 Ensemble du programme
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Résultats obtenus grâce aux entrevues
La parente n° 4 attribue 10/10 avant et après l'expérimentation, au toucher comme moyen
de communication, car elle considère que c'est très important dans son cas puisque la patiente ne
peut plus parler ni bouger, et que c'est un des seuls moyens de communication qu'il leur reste. Elle
trouve que cette façon de communiquer facilite le contact et elle est très à l'aise avec celle-ci. Plus
les capacités de la patiente diminuaient, plus elle s'est rapprochée d'elle de cette façon, car elle
cherchait un moyen de communiquer avec la patiente et sentait que c'était une horme façon de le
faire. De plus, elle affirme que ça lui fait autant de bien qu'à sa mère. La parente le voit dans
l'attitude et l'expression de la patiente et, elle considère que c'est gratifiant pour toutes les deux.
Elle ajoute aussi que, lorsqu'elle était jeune, cette forme de communication existait peu à la
maison, et elle se trouve chanceuse, privilégiée même, de pouvoir le faire plus souvent maintenant,
parce qu'elle va voir sa mère plus souvent et elle se sent très bien avec le toucher affectif. C'est une
méthode de communication qu'elle recommanderait, car elle considère que ça brise des barrières,
que ça meuble les silences, que ça rassure ces gens qui ont besoin de stabilité et de se sentir
rassurés. Elle trouve que « dans le fond, c'est la meilleure chose qui peut pas exister. »
Au sujet de la qualité de la relation qu'elle entretenait avec la patiente avant la maladie, elle
assigne 8/10, alors que depuis la maladie, c'est pour elle 10/10. Cela est causé par le fait qu'avant,
pour toutes sortes de raisons, elle n'était pas très à l'aise de se rapprocher de sa mère, alors que
depuis la maladie, elle considère qu'elles s'entendent très bien, car sa mère est une persorme très
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chaleureuse, et il ne lui est pas difficile de se sentir bien avec elle, cela rendant leur relation très
facile. Au sujet de la qualité de la relation avant le programme de toucher affectif, elle met 8/10,
alors qu'après celui-ci, elle attribue 10/10. Elle affirme que, même si elle a une bonne relation avec
sa mère, il y a des fois où elle est découragée et, lorsqu'elle se sent encouragée, elle est moins
inquiète et c'est ce qui fait qu'elle a une meilleure relation avec sa mère. C'est de ce côté-là que
le programme a eu une influence positive sur elle. De plus, lorsqu'elle compare leur relation
d'avant avec celle d'après la mise en place du programme, elle remarque qu'elle a plus de
confiance. Ça lui confirme qu'elle avait raison d'agir de cette façon avec sa mère, en
communiquant par le toucher afin de se rapprocher d'elle. Elle a également constaté que sa mère
aimait cela et que c'est un plus dans leur relation. Elle se dit que c'est vraiment une bonne façon
de communiquer pour la personne qui le fait et pour la personne qui le reçoit. Elle croit que ça doit
avoir une valeur énorme pour les personnes qui ne peuvent pas s'exprimer par la parole.
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4.4.5 Sujet n° 5
Résultats obtenus grâce aux grilles d'observation
Le nombre d'observations réalisées avec le sujet n° 5 a été de 6/12, cela étant causé par des
problèmes de santé chez le parent participant. Donc 50 % des observations ont été réalisées.
Le sujet n° 5 a également des observations très différentes d'une semaine à l'autre. La
courbe des réactions verbales est nulle à quatre reprises (semaines 2, 3, 6 et 7), alors que lors des
deux autres observations, elle représente la courbe attendue, donc elle monte à la phase B pour
redescendre au retour à la phase A (semaines 1 et 4).
Par ailleurs, la courbe des réactions non verbales adopte la forme attendue seulement une
fois à la semaine 6, alors qu'elle indique deux fois la situation inverse (semaines 3 et 4). A deux
reprises, elle monte de la phase A à la phase B, pour ensuite rester stable à la semaine 1 et
continuer de monter à la semaine 2 au retour à la phase A, alors qu'à la semaine 7, elle descend à
la phase B pour rester stable ensuite.
Maintenant, lorsqu'on regarde la courbe globale, on observe exactement la même tendance
que pour les réactions non verbales sauf pour la semaine 1, où cette courbe a la forme attendue, et
pour la semaine 4, où elle est tout à fait plate, ne montrant aucune évolution.
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Dans l'ensemble, tout au long du programme, la courbe des réactions verbales montre
l'effet prévu alors que la courbe des réactions non verbales demeure stable à la phase B pour
augmenter par la suite. La moyenne globale démontre quant à elle une tendance très faible à
augmenter.
Présentation graphique des résultats
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Résultats obtenus grâce aux entrevues
La parente du sujet n° 5 accorde 10/10 autant avant qu'après le programme à la valeur du
toucher comme moyen de communication, car au stade où est rendu le patient dans la démence, il
reste presque seulement cela. Elle remarque que lorsqu'elle lui touche, il est davantage porté à la
regarder que lorsqu'elle lui parle. Elle trouve également que ça le sécurise, que ça le rassure et que
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ça le calme. En général, elle croit que c'est la seule façon de communiquer avec des gens qui ne
peuvent plus parler et reconnaître les autres. Elle est très à l'aise avec cette forme de
communication et trouve que le toucher est important. Par contre, ce qu'elle a le moins aimé, c'est
de se sentir observée, même s'il s'agit d'une forme de communication qu'elle pratiquait déjà avant
de participer au programme. Se sentir observée, c'était pour elle comme si on lui avait enlevé son
intimité. Dans sa famille, le toucher ne faisait pas partie de leur façon d'être ou de communiquer,
car les conditions familiales ne s'y prêtaient pas. C'est depuis qu'il est malade qu'elle s'est
rapprochée de son père de cette façon. C'est un moyen de communication qu'elle recommanderait,
parce qu'elle considère que le toucher est important, que la chaleur et les énergies passent par le
toucher, et qu'il est important pour montrer à quel point on est bien avec certaines personnes, qu'on
est confortable, proche, chaleureux. Ça l'est encore davantage avec les gens atteints de démence
afin de leur montrer qu'on est là, même s'ils ne reconnaissent pas les gens qui les entourent, pour
rassurer, pour réconforter. Elle croit également que ce serait quelque chose à apprivoiser pour les
gens qui ont peut-être de la difficulté avec cette façon de communiquer, en commençant
tranquillement, par les mains par exemple.
Elle évaluait la qualité de la relation qu'elle entretenait avec le patient avant la maladie à
5/10, alors qu'elle est à 10/10 depuis la maladie. Elle explique cela par certaines conditions
familiales qui ont beaucoup changé depuis l'évolution de la démence. Bien qu'elle préférerait qu'il
soit lucide et qu'elle trouve cela parfois lourd, elle se dit satisfaite à 100 % de la relation qu'elle
a maintenant avee le patient. Pour ce qui est de la qualité de la relation avant la mise en place du
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programme comparée à celle d'après, elle attribue 8/10 dans les deux cas, car elle considère que
ça n'a pas vraiment changé étant donné qu'elle était déjà à l'aise avec le toucher comme forme de
communication, et que la relation avec le patient depuis qu'il est malade est très bonne. Il n'y a pas
vraiment de différence dans leur relation depuis la mise en place du programme compte tenu du
fait qu'elle pratiquait déjà le toucher affectif, sauf qu'elle dit s'y attarder davantage et plus
longtemps maintenant. Elle insiste plus, s'implique plus.
Elle a observé chez le patient qu'il est plus cahne mais elle se questionne à savoir si cet état
fait partie de l'évolution de la démence ou s'il est causé par le fait qu'elle s'attarde plus au niveau
du toucher affectif. Elle remarque simplement qu'il est très calme et que, lorsqu'elle le fait
longtemps, il s'endort. Elle affirme qu'il est très rare qu'elle ne l'endorme pas.
Ce qu'elle a trouvé de positif à ce programme, c'est que ça lui a appris à effectuer le
toucher affectif plus longtemps. Le côté négatif qui en est ressorti pour elle, c'est qu'elle n'aimait
pas être observée, elle se sentait épiée. Mis à part ce point négatif, elle a aimé cela, elle trouvait que
c'était une bonne idée et il lui a semblé que tout le monde mériterait cela. Elle trouve que son père
est bien chanceux de l'avoir et, pour lui, elle est contente d'avoir participé au programme. Elle est
certaine qu'il aurait fait la même chose pour elle. Elle a dit : « J'ai bien aimé ça, je ne regrette pas
d'être embarquée là-dedans, je ne lâcherai pas ça, même que je le fais plus longtemps maintenant,
je m'y arrête plus qu'avant. Avant, c'était comme machinal, c'était comme instinctif, mais là, je
m'y arrête plus. » Et à la question : « Ça lui fait du bien? », elle a répondu : « A moi aussi. »
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4.4.6 Ensemble des sujets
Résultats obtenus grâce à l'utilisation de la grille d'observation
Lorsque l'on met ensemble les 42 observations réalisées avec les 5 sujets participant à
l'étude, on observe que la courbe des réactions verbales - verte - se situe autour de zéro avec une
très légère tendance à la baisse tout au long de l'observation. La courbe des réactions non verbales
- rouge - a, quant à elle, tendance à augmenter de la phase A à la phase B et de continuer dans le
même sens au retour à la phase A. La courbe globale - bleue - adopte également la même
tendance.
Un test de Friedman pour données non paramétriques a été effectué sur les données des
42 observations afin de savoir s'il y avait une différence significative entre les parties A (avant),
B (pendant) et A (après) de l'intervention de toucher affectif autant pour la partie verbale, la partie
non verbale et pour le score total. Les résultats de ce test sont indiqués sur le tableau 4.4.6. H s'agit
des moyennes et des écarts-types obtenus pour chacune des parties, ainsi que le degré de
signification (p) indiquant qu'il n'y a aucune différence significative entre les parties avant,
pendant et après l'intervention, que ce soit pour la section des réactions verbales (p=0,395), celle
des réactions non verbales (p=0,115), ou l'ensemble des deux, soit le score total (p=0,196). Cela
nous amène à rejeter l'hypothèse selon laquelle le programme d'intervention axé sur le potentiel
affectif des personnes âgées atteintes de démence aux stades 6 et 7 et appliqué par un membre de
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la famille aurait comme effet positif d'améliorer la communication non verbale entre ceux-ci de
façon significative.
verba
0,0
non vema
total
fig. 4.4.6 Ensemble du programme pour tous les sujets
A B A P
Verbal Moy. 0,0342 0,0803 -0,0745
(E-t.) (0,2312) (0,6469) (0,1849) 0,395
Non verbal Moy. 1,6216 2,0084 2,4368
(E.-t.) (0,8267) (0,6166) (0,5122) 0,115
Score total Moy. 1,6558 2,0887 2,3623
(E.-t.) (0,7767) (0,9181) (0,6375) 0,196
tableau 4.4.6 Statistiques descriptives - Test de Friedman
Résultats globaux obtenus grâce aux entrevues de tous les sujets
Lorsque l'on regarde les résultats des entrevues pour l'ensemble des sujets, on remarque
que les réponses sont assez semblables pour tous. Ils attribuent en moyenne 7,6/10 avant et 8,2/10
après le programme, au toucher affectif comme moyen de communication valable. Un seul des
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sujets a diminué la note après le programme, car il n'a remarqué aucun changement chez le patient
tout au long du programme. Deux ont attribué une note plus haute après le programme, et deux ont
conservé la même note, qui était de 10/10, avant et après.
Il est également possible d'observer à partir des entrevues que, dans les familles de tous
les sujets, le toucher n'était pas très utilisé comme méthode de communication. Par contre, tous
se sont dit à l'aise ou très à l'aise de pratiquer le toucher affectif lors du programme. D'ailleurs,
plusieurs le pratiquaient déjà à leur façon depuis que le patient était malade et ils le
recommanderaient à tous, en particulier pour les gens atteints de démence.
Ils ont attribué 8/10 pour la satisfaction de la relation qu'ils entretenaient avec le patient
avant la maladie et 9/10 après celle-ci. Un seul des sujets a diminué sa note après, car il considère
qu'il ne peut pas voir la patiente aussi souvent qu'il le voudrait étant donné qu'il trouve cela
difficile émotivement de la visiter. Pour deux sujets, la relation est restée aussi satisfaisante
qu'avant la maladie, alors que pour deux autres, la relation est plus satisfaisante qu'avant la
maladie. Cela paraît tout à fait étonnant que la relation puisse être meilleure après la maladie
qu'avant, mais les parents concernés l'expliquent par le fait qu'avant la maladie, pour des raisons
familiales extérieures à leur relation avec le patient, ils s'étaient retrouvés éloignés, alors que
depuis la maladie, ils se permettent d'être plus proche et plus affectueux avec le patient.
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Si l'on compare maintenant les réponses avant et après l'implantation du programme de
toucher affectif, les sujets accordent en moyenne 7,4/10 avant et 8,6/10 après. Pour trois sujets, il
n'y a pas eu de changement depuis la mise en place du programme, alors que deux considèrent que
la relation est plus satisfaisante.
Tous les sujets considèrent et remarquent que le toucher affectif a un effet calmant et
rassurant pour le patient atteint de démence, et la plupart ont exprimé que ça leur fait du bien à eux
aussi. Ils ont mentionné entre autres que ça avait été une bonne expérience, que ça leur avait
confirmé que le toucher était une bonne façon de communiquer, et qu'ils étaient plus attentifs,
maintenant, à cette forme de communication. Les sujets ont également exprimé le désir de
continuer à pratiquer le toucher affectif après la fin du programme, mais à leur rythme plutôt que
de façon systématique à chaque visite.
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CHAPITRES: DISCUSSION
Il n'est pas possible d'affirmer que les résultats de cette recherche se rapportant à la
première hypothèse soient concluants. Cette hypothèse émise en début d'étude n'a pu être
confirmé, chez les cinq sujets étudiés, à l'effet que le programme de toucher affectif était efficace
au niveau de l'amélioration de la communication non verbale. Par contre, en ce qui concerne la
seconde hypothèse, qui affirme que le programme de toucher affectif améliore la qualité de la
relation entre le patient et le parent telle que perçue par ce dernier, les résultats semblent démontrer
un changement clinique perceptible.
Discussion des résultats obtenus à l'aide de la grille d'observation
Rappelons que la première hypothèse émise affirme que le programme d'intervention axé
sur le potentiel affectif des personnes âgées atteintes de démence sévère (stade 6 et 7) et appliqué
par un membre de la famille, aurait comme effet positif d'améliorer la eommunication non verbale
entre ceux-ci de façon significative. Les résultats obtenus à l'aide de la grille modifiée
d'observation des réactions au toucher affectif amènent différentes observations. D'abord, au
niveau des réactions verbales, qu'elles soient positives ou négatives, elles sont très faibles pour tous
les sujets et leurs courbes, souvent plates, se situent la plupart du temps autour de zéro. C'est un
phénomène prévisible compte tenu du fait que les patients atteints de démence avaneée ont un
langage verbal pratiquement inexistant selon Reisberg (Dubé, 1993; Gauvreau et Gendron, 1994).
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Par conséquent, les courbes représentant les scores totaux sont souvent similaires à celles illustrant
l'aspect non verbal, le plus intéressant à observer étant donné qu'il s'agit d'une étude concernant
la communication non verbale. C'est donc ce point qui sera plus particulièrement discuté dans cette
partie.
Selon la première hypothèse et avec le type de protocole utilisé dans cette étude, on
s'attendait à ce que le sujet réagisse positivement au traitement introduit. Cela aurait permis de
constater une hausse de la courbe des réactions à la phase B et, par la suite, lorsque le traitement
est retiré, un retour de la courbe à la phase A sensiblement au même point. Or, dans la majorité des
observations, ce scénario ne s'est pas produit. En effet, sur les 42 observations réalisées, neuf
seulement démontrent la courbe attendue, cela ne permettant pas de confirmer la première
hypothèse. Un seul sujet se démarque des autres, si on observe les courbes semaine après semaine,
ainsi que la courbe représentant la moyenne des observations pour l'ensemble du programme. Le
sujet n''2 réagit de la façon attendue à quatre reprises sur les onze observations réalisées,
représentant tout de même seulement 36 % des observations, pourtant, pour l'ensemble du
programme, la courbe démontre la forme prévue.
On remarque également qu'il n'y a pas de constance ni d'évolution d'une semaine à
l'autre pour aucun des sujets. Parfois - à treize reprises - la courbe monte à la phase B et elle
continue toujours de grimper lors du retrait du traitement. Cela pourrait être interprété par le fait
que, comme la mesure est prise immédiatement après la fin de l'intervention de toucher affectif.
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et qu'il n'y a pas de délai, il est probable que l'intervention ait un effet à court terme encore
mesurable à ce moment-là. C'est probablement la raison pour laquelle la courbe ne redescend pas
immédiatement. Si la mesure avait été prise quelques minutes après la fin du traitement, il aurait
peut-être été possible d'observer des résultats différents. On constate aussi qu'à plusieurs reprises,
l'augmentation de la courbe, lorsqu'elle passe de la phase à la phase B, est souvent faible ou nulle.
Cela pourrait être attribuable au fait que la deuxième mesure (en B), était prise lors des trois
premières minutes de l'intervention de toucher affectif, alors que cette dernière durait parfois
jusqu'à vingt minutes, selon les sujets et selon les semaines. À ce moment, il est tout à fait possible
que le toucher affectif n'ait pas encore eu le temps de faire son effet. La mesure en B aurait donc
dû être prise au milieu de l'intervention plutôt qu'au tout début, afin d'observer l'impact réel du
toucher affectif chez les patients atteints de démence sévère. Par contre, il y a eu douze
observations où la courbe était inverse, et les réactions chez les sujets semblaient contraires à l'effet
recherché. Les deux tiers de ces observations étaient dues aux cris observés chez la patiente no 1
et au fait que la patiente no 3 n'allait pas très bien (elle est décédée trois semaines avant la fin du
programme). Différentes courbes ont été observées tout au long du programme, et il n'a été
remarqué pour aucun des sujets, le scénario attendu, pendant plusieurs semaines de suite. On ne
peut donc pas conclure à des résultats significatifs pour aucun d'eux.
Il est possible que plusieurs facteurs viennent influencer les résultats obtenus. D'abord,
le fait que les sujets, à ce stade avancé de la démence, consomment des médicaments, dont des
tranquillisants mineurs et/ou majeurs en doses parfois considérables, qui ont pu à certains moments
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influencer les résultats de cette étude. Cela rendant les patients plus indifférent, donc moins
réceptifs à l'intervention de toucher affectif. Parfois, si la courbe n'augmente pas ou alors très peu,
cela pourrait être attribué au fait que les patients consomment ces tranquillisants - on se rappelle
que quatre sujets sur les cinq consomment des tranquillisants mineurs et/ou majeurs - et qu'ils sont
possiblement déjà plus calmes avant l'intervention pour cette raison. Par contre, il n'y a pas de
différence marquée, concernant le sujet qui ne consommait aucun tranquillisant, par rapport aux
autres sujets.
De plus, la durée du programme de toucher affectif, n'était peut-être pas suffisamment
longue pour observer des résultats significatifs. Il aurait été intéressant de poursuivre le
programme sur une période de six mois ou plus. Toutefois, cela était difficilement réalisable, la
chercheuse étant d'abord limitée en temps et en argent, et également si l'on tient compte du petit
nombre de sujets, de la sévérité de la démence et de l'implication demandée aux familles, compte
tenu du risque élevé de mortalité échantillonnale due aux abandons et aux décès éventuels.
Finalement, la fréquence des interventions de toucher affectif (deux fois par semaine),
n'était peut-être pas assez élevée pour que le programme ait un véritable impact sur la
communication non verbale. La fréquence aurait pu être d'une intervention par jour. Lussier-
Mailhot en 1996, avait obtenu des résultats significatifs avec un programme de toucher affectif et
de massage Shiatsu, appliqué plusieurs fois par jour, par des soignants, chez des patients atteints
de démence modérée. Mais dans la présente étude, comme les familles avaient la responsabilité
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d'appliquer les interventions de toucher affectif, le risque d'abandon ou même le refus de
participer, aurait pu être augmenté, car les parents n'ont généralement pas l'habitude de visiter
quotidiennement les patients.
Un programme de toucher affectif et de massage Shiatsu a déjà été implanté et existe
encore dans l'unité 45. C'est un programme où le toucher est appliqué par les soignants au cours
des soins quotidiens aux patients. Nous pensons qu'il n'a pas eu d'effet sur notre propre
programme car il n'y a certainement pas eu de phénomène de saturation tactile tel que décrit par
Weiss (1979) dans le cadre conceptuel, étant donné qu'en général, plus un patient atteint de
démence est touché affectueusement, plus il réagit positivement.
Si l'on compare ces résultats à ceux des études recensées au début de cette recherche, on
constate que les résultats différent grandement. Dans leur étude, Norberg, Melin et Asplund (1986)
ont comparé les réponses de deux patientes au stade VU de la démence de type Alzheimer et ont
interprété l'absence ou le peu de réaction face au toucher comme étant de la relaxation. Cela fait
réaliser qu'il aurait été intéressant de regarder séparément les réponses positives et les réponses
négatives pour vérifier si, lors de l'intervention de toucher affectif, les réponses négatives
diminuaient plus que les réponses positives n'augmentaient. Par ailleurs, Richter, Bottenberg et
Roberto, en 1993, ont constaté que les techniques d'intervention incluant le toucher étaient
généralement bénéfiques, mais que ce sont des techniques à court terme qui agissent sur le moment,
tout comme cela s'est également produit dans la présente étude.
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Discussion des résultats obtenus à l'aide des entrevues
Rappelons que la seconde hypothèse émise affirme que le programme d'intervention axé
sur le potentiel affectif des personnes âgées atteintes de démence sévère (stade 6 et 7) et appliqué
par un membre de la famille aurait comme effet positif d'améliorer la qualité de la relation entre
le patient et le parent telle que perçue par ce dernier, de façon significative. Les résultats obtenus
à l'aide des entrevues préprogramme et postprogramme semblent confirmer cette hypothèse au
niveau clinique.
Les notes attribuées par les parents ne sont pas tellement différentes en ce qui concerne
la qualité de la relation qu'ils avaient avec le patient avant et depuis la maladie, avant et après le
programme de toucher affectif et lorsqu'ils considèrent le toucher comme moyen de
communication valable sensiblement au même degré avant et après le programme. Cela pourrait
faire croire que ces résultats ne sont pas significatifs, mais cela s'explique par le fait que les notes
attribuées étaient déjà élevées au départ. Si l'on considère qu'ils le sont, c'est que la plupart des
parents ont constaté que l'intervention de toucher affectif calme, réconforte et rassure le patient.
Les parents pratiquaient tous à leur façon, cette forme de communication, avant l'implantation du
programme, et certains, ont rapporté que les réactions qu'ils avaient observé, les avaient confirmés
dans le fait que c'était une bonne intervention à faire avec leur parent malade.
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Les parents ont également tous affirmé qu'ils recommanderaient le toucher affectif, en
particulier avec les patients atteints de démence, parce que la communication devient très difficile
avec eux et qu'il ne reste de possible que cette forme de communication. Ils le recommandent
toutefois avec réserve puisque tout le monde n'est pas nécessairement à l'aise avec cette méthode.
D'un autre côté, bien que le toucher affectif ne fût pas très présent dans leurs rapports familiaux
(avec le patient avant la maladie), les parents étaient tous à l'aise avec cette forme de
communication. De plus, ils considèrent que le toucher fait du bien non seulement au patient, mais
à eux également, et cela leur donne quelque chose à faire lorsqu'ils rendent visite au patient. Ils se
sentent plus utiles.
Évidemment, un des parents a rapporté qu'il n'avait observé aucun changement, aucune
réaction chez le patient. Par contre, il a également raconté que le patient est une personne qui a
toujours été réservée voire même effacée, une personne qui ne demandait jamais quoi que ce soit
et qui ne se plaignait jamais de rien. Alors, sa façon d'être est probablement la raison de cette
absence de réaction de sa part par rapport au toucher affectif. Le parent a affirmé avoir essayé le
toucher affectif avec une autre personne malade de sa famille et que, cette fois, elle avait pu
observer certaines réactions. De plus, si elle avait participé au programme avec ce patient, elle est
certaine qu'elle aurait vu des réactions, et que les résultats auraient été différents. On constate alors
que chaque cas est vraiment différent, que, d'un sujet à l'autre, les observations diffèrent, même
si dans cette étude, à quelques différences près, la plupart des sujets ont donné sensiblement les
mêmes résultats.
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Enfin, tous les parents ont émis le désir de poursuivre l'application du toucher affectif au
patient atteint de démence parce que, comme il a été mentionné plus tôt, ils considèrent que ça leur
faisait du bien, aux patients autant qu'à eux. Ils disent vouloir continuer, mais à leur rythme,
lorsqu'ils en ont le goût, lorsqu'ils en ressentent le besoin, pour le patient et/ou pour eux-mêmes,
plutôt que de façon systématique à chaque visite. Même le parent dont le patient est décédé affirme
continuer avec un autre parent malade.
Il est donc possible de considérer les résultats de cette hypothèse comme étant
cliniquement significatifs, car les parents se sentent en relation plus étroite avec les patients.
Cependant, il est important de mentionner qu'on ne connaît pas la valeur psychométrique des
instruments de mesure utilisés car ils n'ont pas été validés. De plus, les réponses obtenues par le
biais du questionnaire de l'entrevue semi-structurée, proviennent de la perception des parents eux-
mêmes et n'ont pas fait l'objet d'une analyse qualitative rigoureuse et systématique. Enfin, il faut
considérer que, les réponses aux échelles de type Likert étaient élevées autant avant le début du
programme qu'après celui-ci.
Comme il a été mentionné précédemment, les parents participants, ayant eu la tâche
d'appliquer l'intervention de toucher affectif au cours de ce programme, utilisaient déjà ce mode
de communication avec les patients. Ils le faisaient à leur manière, de façon naturelle et pas
nécessairement comme c'était demandé pour le programme, mais cela existait déjà pour eux. Ce
n'était donc peut-être pas suffisamment nouveau comme intervention pour avoir un impact
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significatif sur les variables dépendantes, en particulier au niveau de la seconde hypothèse. Pour
cette raison, les résultats ont pu être atténués. En effet, même si nous avons noté un changement
clinique perceptible en regard de la seconde hypothèse, ce changement aurait pu être plus élevé si
le programme avait été tout à fait nouveau pour les parents, et si ces demiers n'avaient pas été déjà
aussi sensibilisés au toucher affectif comme moyen de communiquer avec les patients.
Si l'on compare les réponses de ces parents avec les conclusions de la recherche de Bartol
en 1979, dont les observations ont démontré que la personne atteinte de démence est capable,
même à un degré avancé de la maladie, de percevoir le climat émotionnel de son environnement,
on peut se rendre compte qu'ils en sont arrivés au même constat. Selon Bartol, la communication
non verbale aide à régler le climat émotionnel d'une unité de soins, tout comme les messages non
verbaux favorisent l'établissement d'une relation soignant-patient. Cette chercheuse avait réalisé
son étude avec les soignants, mais il est intéressant de voir qu'il en est de même avec les parents
de ces patients. Lussier-Mailhot (1996) a également réalisé une étude qui visait entre autres à
vérifier l'influence d'un programme de toucher affectif et de massage Shiatsu sur la qualité
relationnelle entre les soignants et les patients. Cette chercheuse est arrivée à la conclusion, qu'il
y avait une amélioration statistique et clinique de la qualité relationnelle, observée en rapport avec
les moments de massages.
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5.1 Limites méthodologiques (biais) de l'étude
Certaines limites ont été relevées au cours de cette étude. D'abord, on constate qu'il y a
eu huit observateurs différents au cours de cette étude pour effectuer les 42 observations. Cela est
beaucoup et, même si 86 % des observations ont été réalisées par quatre de ces observateurs, il
aurait été préférable qu'elles le soient par une seule et même personne afin d'assurer la constance
dans les observations puisque différentes personnes peuvent percevoir et interpréter une même
réaction de façon différente. C'était difficilement réalisable lors de cette étude étant donné que ce
sont les infirmières, qui avaient, cette tâche supplémentaire à effectuer pendant leur quart de travail
et, avec laquelle elles devaient composer au cours des douze semaines que durait le programme.
Elles ont déjà des journées très chargées puisqu'elles ont beaucoup de soins à prodiguer. 11 fallait
donc composer avec cette réalité qui devenait une limite pour cette étude. De plus, les observations
devaient se faire au moment de la visite du parent qui se présentait quand il était libre de venir. Il
n'y avait pas de rendez-vous fixe pour l'application des interventions, toujours pour que le tout se
déroule le plus naturellement possible. Évidemment, pour tout contrôler, il aurait été préférable
fixer des rendez-vous, les interventions auraient eu lieu à dates et heures fixes et les parents se
seraient présentés les uns à la suite des autres au cours d'une même journée, et ce, afin qu'une seule
et même personne puisse être libérée pour réaliser les observations.
Une autre limite difficilement contrôlable, mais pouvant très bien avoir influencé les
résultats, est le taux d'absentéisme au programme. Il a été assez élevé, alors que 42 observations
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seulement ont été effectuées sur les 60 prévues au départ, soit 70% des observations. Ce
pourcentage paraît tout de même assez élevé, cependant, il faut considérer que la participation au
programme n'a pas été équivalente pour tous les sujets. Deux sujets ont été très assidus au
programme de toucher affectif avec des participations respectives de 100% et 92%, mais les trois
autres sujets, pour des raisons de santé, ont été présents lors de 50 %, 58% et 50% des douze
semaines du programme. Beaucoup de données qui auraient pu être intéressantes ont été perdues,
ce qui donnait peu de mesures à analyser pour ces trois derniers patients. Une solution possible
aurait été de prolonger la durée du programme pour certains sujets, mais un des patients est décédé,
un des parents était malade, et nous étions limités dans le temps.
Il peut également y avoir eu un biais de désirabilité sociale lors de cette étude, car la
chercheuse elle-même a réalisé les entrevues avec les parents. En effet, dans le but de plaire à la
chercheuse, le sujet a pu répondre aux questions dans le sens désiré, bien qu'il ait été mentionné
clairement au début de chacune des entrevues qu'il n'y avait pas de bonnes ou de mauvaises
réponses, qu'il n'y avait que leur réalité qui comptait.
Quelques autres limites ont déjà été soulevées précédemment, comme la durée du
programme et la fréquence des interventions de toucher affectif, de même que la valeur
psychométrique inconnue des instruments de mesure, ceux-ci n'ayant pas été validés.
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De plus, il semble évident que les résultats de cette étude ne sont pas généralisables à la
population de patients atteints de démence sévère, parce qu'il s'agit d'un très petit échantillon et,
comme il s'agit d'une étude de cas, les résultats peuvent différer d'un sujet à l'autre. Cela dépend
également du parent, à quel point il se sent à l'aise avec cette forme de communication. Il est
important que le tout soit fait de façon naturelle, sans être forcé. L'importance de cet aspect a été
mentionnée à plusieurs reprises au cours de cette étude, aux parents qui avaient à appliquer
l'intervention de toucher affectif. Même si différentes routines de toucher affectif étaient proposées,
elles n'étaient pas imposées.
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CONCLUSION
La communication avec les personnes atteintes de démence à un niveau avancé est
problématique étant donné qu'à ce stade de la maladie, les fonctions cognitives se sont
particulièrement détériorées, et le langage verbal est pratiquement inexistant.
L'objectif de cette étude visait donc à vérifier si un programme de toucher affectif
implanté auprès des persormes âgées atteintes de démence sévère et appliqué par les familles était
en mesure d'améliorer à la fois la communieation non verbale et la qualité de la relation entre les
patients et leurs parents.
Les résultats concernant la première hypothèse voulant que le programme ait un impact
significatif sur la communication entre les patients atteints de démence et un membre de leur
famille étaient mesurés à l'aide de la grille hebdomadaire des réactions au toucher affectif. Ces
observations n'ont pas pu démontrer l'efficaeité du programme de toucher affectif comme moyen
de communication non verbal. En effet, d'une semaine à l'autre, pour chacun des sujets, les
graphiques représentant les résultats illustrent des courbes tout à fait différentes. On n'y retrouve
aueune constance et l'effet recherché, dans lequel il est possible de voir une augmentation des
réactions lors de l'intervention et une diminution lors du retrait de celle-ci, n'est visible qu'à neuf
reprises sur les 42 observations réalisées.
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En ce qui concerne la seconde hypothèse, elle affirme que le programme améliorerait de
façon significative la relation entre le patient et le membre de sa famille participant à l'étude telle
que perçue par ce demier. Les résultats étaient recueillis à l'aide des entrevues préprogramme et
postprogramme et ils se sont avérés cliniquement significatifs. En effet, les parents ont tous
confirmé les bienfaits pour les patients atteints de démence, comme pour eux-mêmes, du toucher
affectif en tant que moyen de communication non verbal. Ils ont également affirmé qu'ils désiraient
continuer cette démarche après la fin du programme.
Pour des reproductions futures de cette recherche, certaines recommandations
s'appliquent, car il faudrait voir à contrôler certaines variables. Il est évident que, concernant la
médication, il serait éthiquement impossible de la modifier, mais il faut en tenir compte au niveau
des résultats, car ils peuvent en être influencés. Il serait également intéressant de reproduire cette
étude chez des patients n'ayant jamais participé à un programme de cet ordre, et dont la famille
n'est pas, au départ, aussi convaincue des bienfaits du toucher affectif, afin de voir si les résultats
seraient plus probants. Le programme pourrait être d'une durée plus longue et les interventions de
toucher affectif plus fréquentes. De plus, il serait préférable de réduire au minimum le nombre
d'observateurs et d'augmenter la taille de l'échantillon afin de rendre possible la généralisation des
résultats.
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Malgré ses limites, cette recherche a su démontrer l'importance de procurer aux familles,
qui sont les premières concernées par la démence d'un de leurs proches, des outils leur permettant
de continuer d'entretenir une relation satisfaisante avec le patient malade.
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Programme de toucher affectif
Objectif visé : Établir une communication entre le patient et son parent par le toucher
affectif
Durée : cinq à dix minutes par intervention
Fréquence : deux fois par semaine pendant douze semaines
Le parent est libre d'utiliser la ou les routines de toucher affectif avec laquelle ou
lesquelles il se sent le plus à l'aise. Il peut en utiliser une seule à répétition ou combiner deux ou
même les trois routines dans l'ordre qui lui conviendra. Les routines sont proposées afin de lui
donner des modèles, des façons de faire, mais il en est le maître, au gré de son émotion. Le parent
sera également libre de parler au patient ou non, ceci sera laissé à sa discrétion afin que le tout soit
fait de façon naturelle. De la crème hydratante pourra également être utilisée si le parent se sent
plus à l'aise avec cette façon de faire et s'il désire protéger la peau du patient. Il est important que
le tout soit simple et significatif pour les deux personnes.
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Voici donc les trois routines de toucher affectif proposées :
Main, bras
-  Le patient peut être assis ou couché
Le parent s'assoit près du patient
-  Il prend une des mains du patient dans la sienne
-  Il pose son autre main sur celle du patient
-  Il la tient entre ses deux mains et effectue un toucher immobile pendant quelques secondes afin
de bien faire sentir le contact, la présence, la chaleur du geste.
Il effleure, caresse ensuite la main ou masse légèrement afin de bien faire pénétrer la crème
hydratante (si elle est utilisée)
Il monte alors le long du bras en effleurant, caressant, et par la suite en massages circulaires
légers
Le mouvement se continue ainsi jusqu'au début de l'épaule
-  Il redescend le long du bras en caressant doucement et termine avec un toucher immobile de
la main
-  Il peut alors reprendre la même routine avec l'autre bras.
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Cou, épaules
-  Le patient est de préférence assis mais la routine peut se faire même s'il est couché
-  Le parent est debout près du patient
-  Il pose ses deux mains sur les épaules du patient et effectue un toucher immobile pendant
quelques secondes afin de bien faire sentir sa présence et la chaleur du geste
Il effleure, caresse ensuite le long des épaules en montant vers le cou et en redescendant vers
les épaules, ainsi de suite (mouvement de va-et-vient )
-  Il peut, par après, faire un massage circulaire léger - avec ou sans crème hydratante - en
continuant le même mouvement de va-et-vient des épaules vers le cou et du cou vers les
épaules
-  Il termine avec un toucher immobile des épaules.
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Visage
-  Le patient peut être assis ou couché
-  Le parent est assis ou debout près du patient
Il pose une main sur le front du patient et demeure immobile quelques secondes
Il effleure, caresse ensuite le contour du visage avec ses mains et glisse les doigts sous le
menton
Il caresse doucement les joues près du nez, sous les yeux
Il masse légèrement les tempes en descendant vers les mâchoires et en remontant vers les
tempes
-  11 peut faire des massages circulaires légers au visage en utilisant ou non de la crème hydratante
Il termine avec un toucher immobile sur le front ou sur la tête.
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Formulaire de consentement (aidant principal)
Titre du projet : Impact d'un programme de toucher affectif appliqué par un proche
parent à la personne atteinte d'une démence avancée.
Responsable : Marie-Claude Boissé
Objectif du projet : Vérifier si un programme de toucher affectif peut améliorer de façon
significative la communication non verbale ainsi que la qualité de la relation entre les
personnes âgées atteintes de démence avancée et un membre de leur famille.
Nature de la participation du sujet : Lors des visites effectuées à la chambre de son
parent atteint de démence, le sujet sera invité à appliquer une intervention simple de
toucher affectif (qui lui sera au préalable décrite et montrée par le chercheur). Cette
intervention sera d'une durée de cinq à dix minutes par visite, elle aura lieu deux fois par
semaine et le programme sera d'une durée totale de douze semaines. Une fois par
semaine une personne sera présente afin d'observer les réactions du parent (patient) aux
fins d'évaluation du programme de toucher affectif. Le sujet aura également à répondre
à une entrevue semi-structurée avant le début du programme et une seconde à la fin de
celui-ci. Ces entrevues seront d'une durée approximative d'une heure à une heure trente
minutes chacune.
Avantages pouvant découler de la participation : Les avantages pour le sujet de
participer à cette étude sont de pouvoir éventuellement améliorer la relation avec son
parent atteint de démence dans les derniers moments de sa vie par le fait d'apprendre
un moyen de communiquer avec ce dernier. Ce moyen pourra se poursuivre après
l'étude si le sujet le désire. Par sa participation, le sujet contribuera également à une
meilleure compréhension du vieillissement.
Inconvénients et risques pouvant découler de la participation : Il n'existe aucun
inconvénient ou risque découlant de la participation du sujet à cette recherche mis à part
le fait qu'un malaise potentiel relié au toucher peut être ressenti par le sujet. Il est
possible que le sujet ait des réactions négatives face à cette forme de communication.
Consentement : Par la présente, je, soussigné(e) , accepte
de participer au projet de recherche intitulé : "Impact d'un programme de toucher affectif
appliqué par un proche parent à la personne atteinte d'une démence avancée". Je
reconnais avoir pris connaissance et compris les informations sur le projet en titre.
Initiales du participant
9
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Retrait de ma participation : Il est entendu que ma participation au projet de recherche
décrit ci-dessus est tout à fait volontaire et que je reste, à tout moment, libre de mettre
fin à ma participation sans avoir à motiver ma décision, ni à subir de préjudice de quelque
nature que ce soit.
Advenant que je me retire de l'étude, je demande que les documents écrits qui me
concernent soient détruits : OUI NON
Information : J'accepte que l'information recueillie puisse être utilisée pour fins de
communication scientifique et professionnelle : OUI NON
Confidentialité : Il est entendu que l'anonymat sera respecté à mon égard, que
l'information obtenue par cette étude demeurera confidentielle et que je ne serai
identifié(e) dans aucune publication.
Personnes à contacter : Pour toute information supplémentaire ou problème relié au
projet de recherche vous pourrez rejoindre, tout au long du projet de recherche, Marie-
Claude Boissé au numéro de téléphone suivant : 847-3901.
Déclaration : Je déclare avoir lu et/ou compris les termes du présent formulaire.
Je reconnais avoir été informé(e) de façon satisfaisante sur la nature et le motif de ma
participation au projet.
Signatures :
Signature du sujet (aidant principal) Signature du témoin
Fait à , le 1999
Je, soussignée, Marie-Claude Boissé, certifie : a) avoir expliqué au signataire intéressé,
les termes du présent formulaire ; b) avoir répondu aux questions qu'il m'a posées à cet
égard ; c) lui avoir clairement indiqué qu'il reste, à tout moment, libre de mettre un terme
à sa participation au projet de recherche décrit ci-dessus.
Fait à , le 1999
Signature du chercheur ou de
son représentant
Pour tout problème éthique concernant les conditions dans lesquelles se déroule votre
participation à ce projet, vous pouvez, après en avoir discuté avec le responsable du
projet, expliquer vos préoccupations au président du comité d'éthique de l'Institut
universitaire de gériatrie de Sherbrooke. Vous pourrez le rejoindre par l'intermédiaire de
son secrétariat, en composant le numéro suivant : 829-7131, ext. *2386.
Initiales du participant :
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Formulaire de consentement (patient)
Titre du projet : Impact d'un programme de toucher affectif appliqué par un proche
parent à la personne atteinte d'une démence avancée.
Responsable : Marie-Claude Boissé
Objectif du projet : Vérifier si un programme de toucher affectif peut améliorer de façon
significative la communication non verbale ainsi que la qualité de la relation entre les
personnes âgées atteintes de démence avancée et un membre de leur famille.
Nature de la participation du sujet : Lors des visites du membre de sa famille
participant à l'étude à sa chambre, le sujet recevra une intervention simple de toucher
affectif sur certaines parties du corps (mains, bras, épaules, coup, visage). Cette
intervention sera d'une durée de cinq à dix minutes par visite, elle aura lieu deux fois par
semaine et le programme sera d'une durée totale de douze semaines. Une fois par
semaine une personne sera présente afin d'observer les réactions du parent (patient) aux
fins d'évaluation du programme de toucher affectif.
Avantages pouvant découler de la participation : Les avantages pour le sujet de
participer à cette étude sont de pouvoir bénéficier d'une relation privilégiée avec un
membre de sa famille par un moyen de communication particulier (le toucher affectif) qui
pourra éventuellement se poursuivre après l'étude. Par sa participation, le sujet
contribuera également à une meilleure compréhension du vieillissement.
Inconvénients et risques pouvant découler de la participation : Il n'existe aucun
inconvénient ou risque découlant de la participation du sujet à cette recherche mis à part
le fait qu'un malaise potentiel relié au toucher peut être ressenti par le sujet. Il est
possible que le sujet ait des réactions négatives face à cette forme de communication.
Consentement : Par la présente, je, soussigné(e) , accepte
de participer au projet de recherche intitulé : "Impact d'un programme de toucher affectif
appliqué par un proche parent à la personne atteinte d'une démence avancée". Je
reconnais avoir pris connaissance et compris les informations sur le projet en titre.
Initiales du participant :
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Retrait de ma participation : Il est entendu que ma participation au projet de recherche
décrit ci-dessus est tout à fait volontaire et que je reste, à tout moment, libre de mettre
fin à ma participation sans avoir à motiver ma décision, ni à subir de préjudice de quelque
nature que ce soit.
Advenant que je me retire de l'étude, je demande que les documents écrits me
concernant soient détruits : OUI NON
Accès au dossier médical : J'accepte que les personnes responsables du projet aient
accès à mon dossier médical. Pour ce faire, j'ai pris connaissance et complété la feuille
"Autorisation de communiquer des renseignements contenus au dossier", qui sera
annexée au dossier médical : OUI NON
Information : J'accepte que l'information recueillie puisse être utilisée pour fins de
communication scientifique et professionnelle ; OUI NON
Confidentialité : Il est entendu que l'anonymat sera respecté à mon égard, que
l'information obtenue par cette étude demeurera confidentielle et que je ne serai
identifié(e) dans aucune publication.
Personnes à contacter : Pour toute information supplémentaire ou problème relié au
projet de recherche vous pourrez rejoindre, tout au long du projet de recherche, Marie-
Claude Boissé au numéro de téléphone suivant : 847-3901.
Déclaration : Je déclare avoir lu et/ou compris les termes du présent formulaire.
Je reconnais avoir été informé(e) de façon satisfaisante sur la nature et le motif de ma
participation au projet.
Signatures :
Signature du mandataire ou Signature du témoin
représentant légal
Fait à , 1e 1999
Je, soussignée, Marie-Claude Boissé, certifie : a) avoir expliqué au signataire intéressé,
les termes du présent formulaire ; b) avoir répondu aux questions qu'il m'a posées à cet
égard ; c) lui avoir clairement indiqué qu'il reste, à tout moment, libre de mettre un terme
à sa participation au projet de recherche décrit ci-dessus.
Fait à ,1e 1999
Signature du chercheur ou de
son représentant
Initiales du participant :
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Pour tout problème éthique concernant les conditions dans lesquelles se déroule votre
participation à ce projet, vous pouvez, après en avoir discuté avec le responsable du
projet, expliquer vos préoccupations au président du comité d'éthique de l'Institut
universitaire de gériatrie de Sherbrooke. Vous pourrez le rejoindre par l'intermédiaire de
son secrétariat, en composant le numéro suivant : 829-7131, ext. *2386.
Initiales du participant :
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Grille modifiée d'observation hebdomadaire des réactions au toucher affectif
Par: Bourque, M. et Lussier-Mailhot, J. (1994) ; Boissé, M.-C. (1999)
REMPLIR ET COCHER LES OBSERVATIONS FAITES OU ACTIONS POSÉES
/  /
Numéro de chambre:
Date:
Durée de rintervention de toucher affectif:
heure de début
heure de fin
durée précise approximative
Ne rien écrire
dans cette marge
□
□
□
□
□
SITUATIONS OBSERVEES AVANT L'INTERVENTION DE TOUCHER AFFECTIF:
Le bénéficiaire est:
couché:
lit
fauteuil 5 positions
chaise roulante
chaise fixe
fauteuil berçant
fauteuil 5 positions
lit
assis:
A) Réactions non verbales :
Yeux:
ouvre
ferme
cligne des yeux
cherche le regard
regard vague
Expression faciale
tendu
détendu
grimace
fâché
triste
indifférent
sourit
bâille
fronce les sourcils
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
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Grille modifiée d'observation hebdomadaire des réactions au toucher affectif
Tonus corporel :
rigide
crispé
détendu
absence de tonus
Ne rien écrire
dans cette marge
□
□
□
□
Comportement observé :
éveillé
ne bouge pas
agité
agressivité physique (à spécifier)
cherche à frapper
cherche à pincer
cherche à griffer
cherche à agripper
cherche à mordre
B) Réactions verbales :
Expression verbale :
fait des phrases
dit des mots
gémit
agressivité verbale
parle fort
crie
pleure
rit
ronfle
silence
SITUATIONS OBSERVEES LORS DE L'INTERVENTION DE TOUCHER AFFECTIF
Zones du corps massées :
visage
nuque
cuir chevelu
épaules
cou
bras
mains
dos
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
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Grille modifiée d'observation hebdomadaire des réactions au toucher affectif
A) Réactions non verbales :
Yeux:
ouvre
ferme
cligne des yeux
cherche le regard
regard vague
Expression faciale :
tendu
détendu
grimace
fâché
triste
indifférent
sourit
bâille
fronce les sourcils
Ne rien écrire
dans cette marge
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
Tonus corporel :
rigide
crispé
détendu
absence de tonus
□
□
□
□
Comportement observé
éveillé
ne bouge pas
agité
agressivité physique (à spécifier)
cherche à frapper
cherche à pincer
cherche à griffer
cherche à agripper
cherche à mordre
□
□
□
□
□
□
□
□
□
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Grille modifiée d'observation hebdomadaire des réactions au toucher affectif
B) Réactions verbales :
Expression verbale :
fait des phrases
dit des mots
gémit
agressivité verbale
parle fort
crie
pleure
rit
ronfle
silence
SITUATIONS OBSERVÉES APRÈS L'INTERVENTION DE TOUCHER
A) Réactions non verbales :
Yeux:
ouvre
ferme
cligne des yeux
cherche le regard
regard vague
Expression faciale :
tendu
détendu
grimace
fâché
triste
indifférent
sourit
bâille
fronce les sourcils
Tonus corporel :
rigide
crispé
détendu
absence de tonus
Ne rien écrire
dans cette marge
□
□
□
□
□
□
□
□
n
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
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Grille modifiée d'observation hebdomadaire des réactions au toucher affectif
B)
Comportement observé :
éveillé
ne bouge pas
agité
agressivité physique (à spécifier)
cherche à frapper
cherche à pincer
cherche à griffer
cherche à agripper
cherche à mordre
Réactions verbales :
Expression verbale :
fait des phrases
dit des mots
gémit
agressivité verbale
parle fort
crie
pleure
rit
ronfle
silence
Signature du(de ia) soignant(e)
***Ne pas oublier d'inscrire l'heure de fin ainsi que la durée de
l'intervention de toucher affectif à la première page de ce document.
Ne rien écrire
dans cette marge
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
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Grille modifiée d'observation hebdomadaire des réactions au toucher affectif
Par: Bourque, M. et Lussier-Mailhot, J. (1994) ; Boissé, M.-C. (1999)
REMPLIR ET COCHER LES OBSERVATIONS FAITES OU ACTIONS POSEES
/  /
Numéro de chambre:
Date:
Durée de rintervention de toucher affectif:
heure de début
heure de fin
durée précise approximative
SITUATIONS OBSERVEES AVANT L'INTERVENTION DE TOUCHER AFFECTIF:
Le bénéficiaire est:
couché:
lit
fauteuil 5 positions
chaise roulante
chaise fixe
fauteuil berçant
fauteuil 5 positions
lit
assis:
A) Réactions non verbales :
Yeux:
_N.
+
_N
+
N
ouvre
ferme
cligne des yeux
cherche le regard
regard vague
Expression faciale
tendu
+ détendu
_N_
+_
+
grimace
fâché
triste
indifférent
sourit
bâille
fronce les sourcils
Ne rien écrire
dans cette marge
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
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Grille modifiée d'observation hebdomadaire des réactions au toucher affectif
Tonus corporel :
rigide
crispé
+_ détendu
N_ absence de tonus
Comportement observé :
N  éveillé
ne bouge pas
agité
agressivité physique (à spécifier)
cherche à frapper
cherche à pincer
cherche à griffer
cherche à agripper
cherche à mordre
B) Réactions verbales :
Expression verbale :
N_ fait des phrases
N_ dit des mots
gémit
agressivité verbale
parle fort
crie
pleure
+_ rit
+_ ronfle
N  silence
Ne rien écrire
dans cette marge
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
SITUATIONS OBSERVÉES LORS DE L'INTERVENTION DE TOUCHER AFFECTIF
Zones du corps massées :
visage
nuque
cuir chevelu
épaules
cou
bras
mains
dos
□
□
□
□
□
□
□
□
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Grille modifiée d'observation hebdomadaire des réactions au toucher affectif
A) Réactions non verbales :
Yeux:
N_ ouvre
+_ ferme
N_ cligne des yeux
+_ cherche le regard
N_ regard vague
Expression faciale :
tendu
+_ détendu
grimace
fâché
triste
N_ indifférent
+_ sourit
+_ bâille
fronce les sourcils
Ne rien écrire
dans cette marge
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
Tonus corporel :
rigide
crispé
+_ détendu
N  absence de tonus
□
□
□
□
Comportement observé :
N_ éveillé
+_ ne bouge pas
agité
agressivité physique (à spécifier)
cherche à frapper
cherche à pincer
cherche à griffer
cherche à agripper
cherche à mordre
□
□
□
□
□
□
□
□
□
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Grille modifiée d'observation hebdomadaire des réactions au toucher affectif
B) Réactions verbales :
Expression verbale :
N_ fait des phrases
N_ dit des mots
gémit
agressivité verbale
parle fort
crie
pleure
+_ rit
+_ ronfle
N  silence
Ne rien écrire
dans cette marge
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
SITUATIONS OBSERVEES APRES L'INTERVENTION DE TOUCHER AFFECTIF:
A) Réactions non verbales
Yeux:
_N.
+
_N
+
N
ouvre
ferme
cligne des yeux
cherche le regard
regard vague
□
□
□
□
□
Expression faciale :
tendu
_N_
+_
+
détendu
grimace
fâché
triste
indifférent
sourit
bâille
fronce les sourcils
□
□
□
□
□
□
□
□
□
Tonus corporel :
rigide
crispé
+_ détendu
N  absence de tonus
□
□
□
□
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Grille modifiée d'observation HESPOMAPAiRE des réactions au toucher affectif
B)
Comportement observé :
N_ éveillé
+_ ne bouge pas
agité
agressivité physique (à spécifier)
cherche à frapper
cherche à pincer
cherche à griffer
cherche à agripper
cherche à mordre
Réactions verbales :
Expression verbale :
N_ fait des phrases
N_ dit des mots
gémit
agressivité verbale
parle fort
crie
pleure
+_ rit
+_ ronfle
N  silence
Signature du(de la) soignant(e) :
Ne rien écrire
dans cette marge
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
□
***Ne pas oublier d'inscrire l'heure de fin ainsi que la durée de
l'intervention de toucher affectif à la première page de ce document.
□
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Questionnaire préprogramme servant de base à l'entrevue semi-structurée
Nom :
Date nais. :
Occupation :
Lien avec patient(e)
Avant de commencer je dois vous dire qu'il n'y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses
aux questions. Il n'y a que votre réalité, c'est cela qui est vrai. Je ne suis pas là pour juger vos
réponses.
1. Sur une échelle de 0 à 10, qualifiez le toucher comme moyen de communication. Selon
vous, est-ce un moyen de communication valable? Commentez votre réponse.
I  I I I I I I I I I I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
I  I I
pas du tout moyeimement très
valable valable valable
2. Comment vous sentez-vous avec le toucher comme forme de communication non
verbale?, à l'aise ? , inconfortable ?
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3. Dans votre famille, le toucher affectif faisait-il et/ou fait-il partie de votre façon d'être,
de vivre, de communiquer ?
4. Est-ce que le toucher affectif est une méthode de communication que vous
recommanderiez ? Pourquoi ?
5. Pouvez-vous m'indiquer, sur cette échelle, votre degré de satisfaction concemant la qualité
de la relation que vous entreteniez avec votre parent avant la maladie ? Pouvez-vous commenter
votre réponse ?
I  I I I I I I I I I I
I  I I I I I I I I I I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
I  I I
très moyenne très
mauvaise bonne
6. Pouvez-vous m'indiquer, sur cette échelle, votre degré de satisfaction concemant la qualité
de la relation que vous entretenez présentement avec votre parent atteint de démence ? Pouvez-
vous commenter votre réponse ?
I  I I I I I I I I I I
I  I I I I I I I I I I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
I  I I
très moyenne très
mauvaise bonne
7. Avez-vous le goût de m'en parler plus ?
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Questionnaire postprogramme servant de base à l'entrevue semi-structurée
Nom :
Date nais.
Occupation
Lien avec patient(e)
Avant de commencer je dois vous dire qu'il n'y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses
aux questions. Il n'y a que votre réalité, c'est cela qui est vrai. Je ne suis pas là pour juger vos
réponses.
1. Sur une échelle de 0 à 10, qualifiez le toucher comme moyen de communication. Selon
vous, est-ce un moyen de communication valable? Commentez votre réponse.
I  I I I I I I I I I I
I  I I I I I I I I I I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
pas du tout moyennement très
valable valable valable
2. Comment vous sentez-vous avec le toucher comme forme de communication non
verbale?, à l'aise ? , inconfortable ?
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3. Est-ce que le toucher affectif est une méthode de communication que vous
recommanderiez ? Pourquoi ?
4. Pouvez-vous indiquer, sur cette échelle, votre degré de satisfaction concernant la qualité
de la relation que vous entreteniez avec votre parent avant la mise en place du programme de
toucher affectif ? Pouvez-vous commenter votre réponse ?
I  I 1 I I I I I I I I
I  I I I I I I I I I I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
I  I I
très moyenne très
mauvaise boime
5. Pouvez-vous indiquer, sur cette échelle, votre degré de satisfaction concernant la qualité
de la relation que vous entretenez présentement avec votre parent atteint de démence (depuis la
mise en place du programme de toucher affectif)? Pouvez-vous commenter votre réponse ?
I  I I I I _l I I I I I
I  I I I I I I I I I I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
I  I I
très moyerme très
mauvaise bonne
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6. Quelles différences y-a-t'il si vous comparez votre relation d'aujourd'hui avec votre
parent atteint de démence par rapport à celle que vous aviez avant la mise en place du programme
de toucher affectif?
7. Quels sont les changements que vous avez pu observer chez votre parent depuis la mise
en place du programme de toucher affectif?
8. Avez- vous l'impression que le programme de toucher affectif a eu des impacts, soit
positifs, soit négatifs, sur votre relation ? Est-ce que ça a changé quelque chose ?
9. Comment vous sentez-vous maintenant face à votre parent malade ?
10. Avez-vous le goût de m'en parler plus ?
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Programme de toucher affectif - Procédure - Parent-visiteur
1. Le parent-visiteur avise l'infirmière dès son arrivée à l'unité 45 avant même de se
rendre à la chambre du patient.
2. L'infirmièr(e) note la présence du parent-visiteur sur la grille de contrôle et détermine s'il
y a observation ou pas (l'observation a lieu une fois par semaine). S'il y a observation,
rinfîrmier(e) doit noter les réactions du patient à l'aide de la « Grille d'observation
hebdomadaire des réactions au toucher afffectif ».
3. S'il y a observation, une observation ponctuelle doit être faite par rinfirmier(e) avant le
début de l'intervention de toucher affectif. Le parent visiteur ne doit pas toucher le
patient avant que la première mesure soit prise.
4. Le parent-visiteur procède à l'intervention de toucher affectif (cinq à dix minutes).
5. L'infirmier(e) qui est demeuré sur place prend une deuxième mesure (observation) pendant
les trois premières minutes de l'intervention de toucher affectif.
6. Le parent-visiteur doit sonner l'infirmièr(e) lorsqu'il a terminé l'intervention de
toucher affectif afin qu'il puisse venir prendre la troisième mesure (observation post
intervention).
7. L'infirmier(e) prend la troisième mesure qui doit l'être immédiatement après la fin de
l'intervention de toucher affectif.
8. L'infirmier(e) prend soins de noter la durée de l'intervention du toucher affectif.
Merci à toutes et tous de votre précieuse collaboration !
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Programme de toucher affectif - Procédure - Infîrmier(e)
1. Le parent-visiteur avise l'infirmière dès son arrivée à l'unité 45 avant même de se rendre
à la ehambre du patient.
2. L'inf!rmièr(e) note la présence du parent-visiteur sur la grille de contrôle et
détermine s'il y a observation ou pas (l'observation a lieu une fois par semaine). S'il
y a observation, l'infirmier(e) doit noter les réactions du patient à l'aide de la
« Grille d'observation hebdomadaire des réactions au toucher afffectif ».
3. S'il y a observation, une observation ponctuelle doit être faite par l'infirmier(e)
avant le début de l'intervention de toucher affectif. Le parent visiteur ne doit pas
toucher le patient avant que la première mesure soit prise.
4. Le parent-visiteur procède à l'intervention de toucher affectif (cinq à dix minutes).
5. L'infirmier(e) qui est demeuré sur place prend une deuxième mesure (observation)
pendant les trois premières minutes de l'intervention de toucher affectif.
6. Le parent-visiteur doit sonner rinfirmièr(e) lorsqu'il a terminé l'intervention de toucher
affectif afin qu'il puisse venir prendre la troisième mesure (observation post-intervention).
7. L'infîrmier(e) prend la troisième mesure qui doit l'être immédiatement après la fin
de l'intervention de toucher affectif.
8. L'infirmier(e) prend soins de noter la durée de l'intervention du toucher affectif.
Merci à toutes et tous de votre précieuse collaboration !
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Programme de toucher affectif
Feuille de contrôle hebdomadaire des visites et des observations
Semaine du au 1999
Diade Parent-visiteur - Dim. Lundi Mardi Merc. Jeudi Vend. Sam.
Patient
Sujet #1 V V V V V V V
Nom du parent (lien ou ou ou ou ou ou ou
avec le patient) V-0 V-O V-0 V-0 V-0 V-0 V-0
Nom du patient
Sujet #2 V V V V V V V
Nom du parent (lien ou ou ou ou ou ou ou
avec le patient) v-0 v-0 v-0 v-0 v-0 v-0 v-0
Nom du patient
Sujet #3 V V V V V V V
Nom du parent (lien ou ou ou ou ou ou ou
avec le patient) v-0 v-0 v-0 v-0 v-0 v-0 V-0
Nom du patient
Sujet #4 V V V V V V V
Nom du parent (lien ou ou ou ou ou ou ou
avec le patient) v-0 v-0 v-0 v-0 V-0 v-0 v-0
Nom du patient
Sujet #5 V V V V V V V
Nom du parent (lien ou ou ou ou ou ou ou
avec le patient) v-0 v-0 v-0 v-0 v-0 v-0 v-0
Nom du patient
Encerclez « V » pour « visite » ou « V-0 » pour « visite + observation » dans la case
correspondant à la journée de la visite et initialez au bas de la même case.
